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La ciudadanizacion de la salud: derechos y responsabilidades en salud sexual-reproductiva,
enfermedades cronlcas y cuidados pallatlvos

Mario Pecheny Juan Pedro Alonso?, CeC|I|a Tamburrino®, Josefina Brown?, Soledad Gattoni®, Jimena
Mantilla®, Hernan Manzelli*, Alejandro Caprlatl Patricia Maulen Juan Pablo Slccardl y Leandro Gomez

1. Introduccién

En salud sexual y reproductiva, en enfermedades cronicas, y en cuidados paliativos, los temas relativos a la
autonomia (informacién, consentimiento, confidencialidad, competencia, toma de decisiones) son cruciales,
personales y a veces muy problematlcos Nuestro interés consiste en indagar sobre distintas concepciones
acerca del “ser un/a pamente que nos permiten aportar al conocimiento y la discusion de cuestiones que
van mas alla del ambito de la salud. El tema de la salud-enfermedad pone en juego cuestiones politicas y
sociales de primer orden, por ejemplo las que tienen que ver con las formas de la autonomia y las relaciones
sociales de subord|naC|on la construccion social del cuerpo, la individuacién y la ciudadania.
El proyecto que da pie a este articulo se inscribe en la linea de investigacién sobre las relaciones que
existen entre salud y derechos humanos (Farmer 1999; Mann et al 1999). El estudio de tales relaciones
cobré un impulso inédito en torno a la salud reproductiva (Sen et al 1994; Gogna et al 1997; Bianco et al
1998; Pantelides y Manzelli 2003; Schutt-Aine y Maddaleno 2003; Petchesky 2004) y al VIH/sida (Lewis
Seigel 1996; Epstein 1996; Kornblit et al 1997; Pecheny 2000a y b; Parker y Aggleton 2002; Pecheny 2005).
El objetivo del proyecto es describir y analizar qué piensan y como son las practicas de pacientes y
profesionales de la salud en relacion con la autonomia y las dimensiones y limites especificos que definen a
un paciente como tal. A partir de ello, buscamos construir una tipologia segun la autonomia de los pacientes.
A priori, planteamos tres tipos de pacientes: sujetos pasivos, usuarios de servicios de salud, e interlocutores-
ciudadanos (Pecheny y Manzelli 2003).
La problematica del trabajo es doble: por un lado, el analisis de los procesos de ciudadanizacién permite
reexaminar criticamente el ambito de interacciones de la salud-enfermedad; por el otro, el analisis de este
ambito nos permite reconsiderar la idea misma de autonomia, subyacente a la idea politica de ciudadania;
esta reconsideracion retoma la autonomia en su relacién con el cuerpo (sano/enfermo, sexuado).
Para nuestro estudio empirico, construido a modo de programa de investigacion, hemos tomado tres casos:

1) salud sexual-reproductiva (entrevistas a mujeres que recurren a controles ginecoldgicos)

2) enfermedades cronicas (entrevistas a personas con hepatitis C y/o VIH/sida), y

3) cuidados paliativos (entrevistas a pacientes y su entorno afectivo).
En el trabajo se exponen resultados preliminares a partir del corpus de entrevistas a los tres conjuntos de
pacientes, con el fin de ir poniendo a prueba la estrategia empirica de construccion de la tipologia. Los
resultados empiricos nos permiten definir e intentar operacionalizar las dimensiones de dicha autonomia, y
definir con mayor precision estos tres tipos de pacientes. También utilizamos como insumo los resultados de
investigaciones previas de miembros del equipo, en los tres casos (ver por ejemplo Pecheny et al. 2002
sobre cronicas, con sede en el Instituto Germani y Manzelli et al 2004 sobre paliativos, con sede en el
CENEP). Entre las dimensiones hay de distinta indole. Algunas se refieren a aspectos generales de la
constitucion de la autonomia subjetiva - ligadas a los recursos socio-econdmicos materiales y al nivel
educativo, el lugar en las relaciones de género (incluyendo sexo, orientacion sexual e identidad de género) y
el sub-sistema de salud del cual la persona es beneficiaria. Otras dimensiones se refieren especificamente al
“capital de paciente”, ligado al proceso mas largo o mas reciente de aprendizaje a vivir con una patologia o
con una cuestiéon de salud y a la relacion con las/os profesionales de salud y los servicios. A su vez, dicho
capital se manifiesta tanto en interacciones en la consulta y/o el servicio, como fuera de ellos, y tanto en
aspectos mas directamente ligados con la enfermedad/cuestién de salud y los tratamientos (adherencia,
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constancia, etc.) como en aspectos de la vida cotidiana (vinculos sexuales, amorosos, amistosos, laborales,
politicos) de las personas en tanto pacientes.

2. Abordaje metodolégico

Para la investigacion empirica se utilizan métodos cualitativos, poniendo en practica el caracter iterativo de
este de abordaje. En esta etapa, la técnica de recoleccion de datos fue la entrevista semi-estructurada con
pacientes. El caracter iterativo puede resumirse en que "las hipotesis tienen un caracter provisorio y estan
sometidas a una patente reformulacion, guiada por ciclicas etapas de relevamiento y analisis, con entradas y
salidas al campo empirico" (Llovet y Ramos 1995: 58).

El trabajo de campo se conformé en torno a los tres casos mencionados que dieron lugar a tres universos de
analisis: mujeres que concurren a controles ginecoldgicos, personas viviendo con hepatitis C y/o VIH/sida, y
personas y su entorno afectivo que se atienden en servicios de cuidados paliativos. Para la conformacion de
las muestras, se procuré favorecer la heterogeneidad al interior de los grupos de entrevistados (controlando
la distribucion de los casos segun las variables de edad, sexo y sub-sistema de salud del que son usuarios),
atendiendo a propiciar cierta homogeneidad entre los grupos considerados para facilitar un analisis
comparativo. Respecto a esto ultimo, a fin de controlar las variables susceptibles de sobredeterminar la
heteronomia en el vinculo entre pacientes y profesionales, se decidio trabajar con personas de nivel
socio-econdmico medio. Sin embargo, dadas las particularidades asociadas al motivo de consulta en los
diferentes servicios de salud, la homogeneidad fue lograda parcialmente. Por ejemplo, los pacientes de
cuidados paliativos registran una edad promedio mayor a la de los otros grupos por caracteristicas
especificas de este tipo de atencion. Queda pendiente una segunda tanda de entrevistas, en la que se
corregiran algunos desbalances que registramos. En los apartados que corresponden al estudio de cada
universo de analisis, se hace una descripcién de las caracteristicas especificas de cada muestra y se
sefalan sus consecuentes limitaciones para el analisis de los datos.

Otro aspecto metodoldgico relevante para considerar algunos de los alcances y limitaciones de los datos
presentados es la forma en que se accedid a los entrevistados. El grupo de mujeres que asisten a controles
ginecoldgicos se conformd a partir de la “bola de nieve”. Las personas con VIH/sida y/o hepatitis C fueron
contactadas a través de servicios de infectologia-hepatologia y de ONGs. Por su parte, las entrevistas de
cuidados paliativos se realizaron en un mismo servicio de un hospital publico de Buenos Aires.

A los efectos de este articulo, la muestra quedd conformada por 15 entrevistados para el grupo de pacientes
ginecologicas, 15 de enfermedades crénicas y 15 de cuidados paliativos. Los datos corresponden a una
etapa intermedia del trabajo de campo. Al cabo de este analisis preliminar se considerara a su vez el modo
de completar la muestra de acuerdo con el criterio de saturacion tedrica (Glaser y Strauss 1967). Asimismo,
se evaluara la incorporacion de aquellos casos que favorezcan el surgimiento y examen critico de
dimensiones y categorias emergentes.

Las entrevistas se realizaron sobre la base de un cuestionario comun para los grupos considerados. Las
mismas fueron grabadas, desgrabadas y codificadas con un software para analisis de material cualitativo —
Atlas.ti 5.0-, siguiendo una orientacion inductiva. El analisis se realizé considerando al corpus de entrevistas
como uno solo, tratando de relevar aspectos comunes o transversales y aspectos especificos segun los
grupos de pacientes.

En una primera instancia se procedioé a codificar el texto desgrabado de las entrevistas. Para ello se realizd
un manual de cddigos siguiendo las dimensiones exploradas en la entrevista semi-estructurada,
incorporando en sucesivos momentos del trabajo de codificacion las dimensiones y categorias emergentes
del corpus analizado. Este trabajo se realizé asignando cada grupo de pacientes a varios miembros del
equipo de investigacién, conformandose sub-equipos que realizaron conjuntamente el trabajo de
codificacion. La meta en este punto fue lograr una mayor densidad en la codificacién, permitiendo la
discusion y una mejor definicion respecto al alcance de los codigos. En reuniones mas amplias se
discutieron las dudas y se unificaron criterios de codificacién entre los diversos sub-equipos.

Una vez finalizada esta etapa se analizaron las evidencias surgidas al interior y entre los grupos de
entrevistados en base a las dimensiones centrales en que se estructurd la codificacion, relevando los
aspectos especificos y comunes. Todos los pasos del proceso de investigacion, desde el disefio mismo, la
recoleccion de los datos, el analisis y la escritura de este articulo responden a un trabajo colectivo.

3. Puntos de partida



Durante siglos, cuando una persona contraia una enfermedad, generalmente infecto-contagiosa, llegaba a
un momento critico al término del cual se curaba o fallecia (Strauss 1986). En las ultimas décadas, por
multiples factores, el perfil de los pacientes fue cambiando hacia personas con patologias no transmisibles
y/o con tendencia a la cronicidad. A ellos se agregan las personas consideradas clinicamente sanas, que
recurren a los servicios de salud con cierta periodicidad para chequear y conservar su estado (Herzlich y
Pierret 1984; Strauss 1986; Herzlich y Adam 1997). Muchos de estos pacientes mantienen vinculos con los
médicos y servicios de salud sostenidos a lo largo del tiempo. Sobre esta clase de pacientes trata la
investigacion que da pie a este articulo (en el caso de paliativos, esto se da retrospectivamente, sobre todo
en su carrera de pacientes oncolégicos). El paciente que establece un vinculo sostenido con el sistema de
salud se aleja del personaje que subyace al modelo parsoniano de paciente, es decir aquel que aquejado
por una enfermedad aguda se recupera y vuelve a la “normalidad” o se muere’.

En la tipologia que estamos construyendo planteamos tres modelos de pacientes segun distintos niveles y
cualidades de autonomia: el primero, que definimos como sujefo pasivo, ejerce una menor autonomia
relativa en cuanto a la toma de decisiones. Aqui, en la relacion paciente—-médico, el cuerpo es objeto del
saber/poder médico, y se inserta en un orden simbdlico, social, politico y legal que legitima la heteronomia
corporal y psiquica del paciente. El segundo, que definimos como usuario de servicios de salud, esta
caracterizado por la autonomia propia de los clientes o consumidores de un servicio dentro de un mercado
competitivo mas o menos oligopdlico. Aqui, el vinculo paciente — médico esta inserto en un orden mercantil
que legitima argumentaciones y elecciones, vinculadas a los servicios y tratamientos, que provienen de la
I6gica tipicamente econdmica, y participa del lenguaje de la responsabilidad profesional, la calidad de
atencion y la satisfaccién del usuario. El paciente como un interlocutor legitimo, que es el tercer modelo
construido, refiere a la autonomia en términos de derechos, responsabilidades y obligaciones individuales y
comunitarias. En este modelo, la relacion paciente—médico, se transforma en un campo de negociacion,
donde el paciente —conciente de sus derechos y responsabilidades— ejerce su capacidad de voz y decision
en lo vinculado a su estado de salud, terapéuticas y opciones vitales. El modelo de paciente se acerca al
ciudadano participativo (Pecheny y Manzelli 2003: 567).

No vamos a presentar una definicion de autonomia, sino que vamos a caracterizarla sin alejarnos demasiado
de los usos ordinarios que se hacen del término. A los efectos heuristicos e introductorios, recordemos que
el término “autonomia” proviene del griego aufos (si mismo) y nomos (regla o ley) y fue aplicado
originalmente a la polis griega. Una ciudad tenia autonomia cuando sus ciudadanos hacian sus propias
leyes, en oposicion a estar bajo el control de una potencia conquistadora (heteronomia). Este origen
colectivo se extendié a un uso individual, designando a las personas que son duefias de sus decisiones y
acciones, autodeterminadas. Ahora bien, como resume Gerald Dworkin (1988), “autonomia” es usada en
modos excesivamente amplios, tanto como equivalente de libertad (positiva como negativa), de auto-
gobierno, de libre albedrio; asi como de independencia, dignidad, responsabilidad integridad e individualidad,
entre otros. La misma estaria definida por la auto-afirmacion del sujeto, la “reflexion critica, libertad respecto
de obligaciones, ausencia de causacion externa, conocimiento de los propios intereses [...] Se la relaciona
con acciones, creencias, razones para actuar, reglas, voluntad de otras personas, pensamientos vy
principios.” Dentro de estos multiples usos que Dworkin rastrea en torno a este concepto, encuentra que
“uno de los pocos rasgos constantes de un autor a otro es que la autonomia es un rasgo de las personas y
que es una cualidad deseable de poseer” (Dworkin 1998: 6). Por su claridad conceptual, la visién de
autonomia de la que partimos es ex profeso una vision tributaria del liberalismo individualista y logo-céntrico.
Esta perspectiva individualista y racionalista, propia de la nocién misma de ciudadania ilustrada, sigue
siendo el trasfondo de proyectos criticos como el que estamos proponiendo (Lupton 1997; Paiva 2002; Ayres
2002).

La definicion de autonomia que adoptamos como punto de partida sera entonces, una que la considera
como una cualidad deseable de poseer, en tanto implica actuar como el primer agente causal en la vida
propia, el tomar decisiones y hacer elecciones libre de influencias o interferencias externas. El tono de la
definicion es el que daba Isaiah Berlin (1969): “Desearia ser un instrumento de mi mismo, no de los actos de
albedrio de otros hombres. Desearia ser un sujeto, no un objeto... decidiendo, no siendo decidido,
autodirigido y no actuado a través de una naturaleza externa o por otro hombre como si fuera una cosa, o un

" Ver los trabajos de Prece y Schufer (1994) sobre enfermos renales, los de Strauss (1986) sobre personas diabéticas; y
los trabajos de Charmaz (1997 y 1999) sobre enfermedades crénicas.



animal, o un esclavo incapaz de jugar un rol humano, esto es, de concebir mis propios objetivos y planes de
accion y realizarlos™.

Esta vision liberal es susceptible de varias criticas, pero nos da la pauta de un modelo abstracto, extremo e
individual, sobre el cual empezar a pensar la cuestion. En lo que sigue veremos algunas de sus limitaciones
y algunas de las salvedades o adaptaciones que nos parecen necesarias para pensar la autonomia de los
pacientes, por ejemplo al reconocer el lugar del cuerpo en la constitucién del individuo (mas alla de su
voluntad al nivel de la razén) asi como las dimensiones colectivas y relacionales de la autonomia.

Respecto al ambito de la salud, la autonomia resulta relevante de analizar, tanto por sus implicancias
sociales como éticas. Tal como Dworkin sefiala “las discusiones sobre consentimiento informado, sobre los
presos sujetos de experimentacién, sobre las pruebas de medicamentos en chicos, [...] requirid que se
preste atencion a la naturaleza y el valor de la autonomia. Este fue también el periodo en que la relacién
médico-paciente tradicional, basada en el paternalismo de que el ‘médico sabe mas’, estaba sufriendo un
cambio fundamental hacia una base mas contractual [...] Por qué, y bajo qué condiciones, deberiamos
restringir la autonomia de la gente en nombre de sus propios intereses, sigue siendo una cuestién crucial de
politicas publicas” (Dworkin 1988). En nuestro trabajo vemos que hay conflictos mas puramente de tipo
moral y conflictos mas puramente sociales o facticos (en los que nos detendremos), aunque cabe subrayar
que las dimensiones sociales y las éticas no son escindibles.

El analisis de la autonomia cobra especial significaciéon en tanto asistimos a una serie de transformaciones
bio-politicas en el campo de la salud y la enfermedad. En el mundo médico aparecen mutaciones relativas al
establecimiento de formas de autoridad y autonomia concernientes a la relacién paciente—médico. Algunos
elementos de dichas transformaciones se vinculan con el pasaje de la clinica tradicional a una medicina
basada en la evidencia; nuevas reivindicaciones y movimientos asociativos de pacientes (entre los cuales el
caso del sida resulta paradigméatico); la judicializacién de la salud vinculada con la emergencia de juicios de
mala praxis y transformaciones en el rol del Estado respecto a la formulacién de politicas de salud, con la
consecuente aparicion del sector privado (medicina prepaga) y la nueva concepcion de la salud como
mercancia.

4. La autonomia de los pacientes

Para este texto, el analisis se organizé en torno a dos ejes: por un lado, identificamos dimensiones que
refieren a condiciones estructurales del ejercicio de la autonomia; por el otro, dimensiones que son atributos
subjetivos de las personas en tanto pacientes. Como sefalara Giddens (1982), las condiciones estructurales
son aquellas que determinan o limitan —a la vez que posibilitan— las acciones de los sujetos, al tiempo que
son reproducidas (o transformadas) mediante sus acciones recurrentes. Dentro de estas condiciones, para el
tema que nos ocupa, intervienen tanto las condiciones macro-estructurales (estructura demografica y socio-
econdmica, organizacion del Estado, sistema de relaciones de género, etc.) como las condiciones
estructurales especificas del ambito de la salud-enfermedad (organizacion del sistema de salud, sistema de
interacciones entre las diversas fuentes de estigma [Parker y Aggleton 2002], estructura de la proteccion
social, etc.). En tales marcos, los sujetos actian de acuerdo con los recursos y conocimientos disponibles
para ellos. Los recursos materiales y simbolicos determinan la capacidad de actuar; y, nuevamente, los hay
respecto de la vida en general, y respecto de la vida con la enfermedad o cuestion de salud en particular.
Los conocimientos son tanto discursivos, es decir susceptibles de explicitarse en palabras, como practicos o
tacitos, es decir un “saber-hacer” emanado de la experiencia.

Sintéticamente, la autonomia de los pacientes se enmarca en un contexto de condiciones estructurales
generales y otras propias del ambito de la salud-enfermedad, y depende de la “agencia” del sujeto-paciente,
la cual puede analizarse en términos de recursos disponibles y de conocimientos discursivos y practicos (en
sentido amplio: informacion, creencias, valores). Los procesos de expertizacion (Pecheny, Manzelli y Jones
2002), que refieren al aprendizaje subjetivo derivado de la convivencia con una patologia o cuestion de
salud, se materializan en un “capital de paciente”, tanto a nivel de recursos como de conocimientos.
Tomando en consideracion la definicion de autonomia de la cual partimos, existen a priori condicionantes
estructurales y recursos materiales, sociales, simbdlicos y afectivos de los sujetos-pacientes que constituyen

8 «| wish to be an instrument of my own, not other men’s acts of will. | wish to be a subject, not an object... deciding, not
being decided for, self-directed and not acted upon by external nature or by other men as if | were a thing, or an animal,
or a slave incapable of playing a human role, that is, of conceiving goals and policies of my own and realizing them”
(Berlin 1969: 131)



facilitadores —u obstaculizadores-- de la autonomia. Contar con altos niveles de instruccion, recursos socio-
economicos, cobertura médica de calidad, y/o redes de apoyo econdémico y afectivo, conformarian
condiciones que favorecen el desarrollo de conductas auténomas en el ambito de la salud. Por el contrario,
no contar con estos favorables condicionantes estructurales y subjetivos, constituirian obstaculizadores para
el ejercicio de la misma.

El objeto del primer analisis del material empirico fue identificar, a partir de estos ejes, barreras y
facilitadores del ejercicio de la autonomia de los grupos de pacientes considerados. De tal manera,
distinguimos aspectos ligados a su condicidon de sujetos “a secas”, en donde observamos la incidencia de
condicionantes estructurales como la posicién de los entrevistados en las relaciones de género, el estrato
socio-econdmico, el nivel educativo y el sub-sistema de salud al que tienen acceso (aclarando que hablamos
aqui de las perspectivas que tienen los sujetos de tales condiciones). Distinguimos ademas aspectos
inherentes a su condicidon de pacientes, atendiendo a la relacién paciente—médico en el ambito de la
consulta y, fuera de ella, a las implicancias de su condicién de pacientes en la vida cotidiana las personas

A partir de estos dos ejes —barreras y facilitadores de la autonomia en tanto sujeto y especificamente en
tanto paciente- se organiz6 un esquema de andlisis apuntando a identificar condiciones, dimensiones y
situaciones que inciden en la autonomia de los pacientes. Las situaciones intentan incorporar matices
temporales (en términos de momentos tipicos y en términos diacrénicos) al analisis mas bien sincrénico o
atemporal.

5. Mujeres que asisten a controles ginecolégicos

En la investigacion, se ha elegido analizar mujeres que asisten al ginecologo porque resulta ser una practica
que vincula temas aun conflictivos: género, sexualidad y saber médico. A los fines de este primer analisis, se
ha tomado al grupo de mujeres en tanto grupo en el que “ser una paciente” no viene definido a partir de una
enfermedad. Es decir, se trata de una paciente “sana” que no asiste a las consultas debido al tratamiento de
una enfermedad o padecimiento, como en el caso de las personas que viven con VIH/sida y/o hepatitis C o
las que se atienden en cuidados paliativos; sino que durante las consultas se realizan controles rutinarios o
se atienden problemas puntuales,

Se trabajo con una muestra de quince mujeres entre 18 y 45 afios, con caracteristicas bastante homogéneas
en nivel socio-econémico’ (medio y medio-alto) y subsistema de salud por el cual se atienden (consultas
privadas, obras sociales y prepagas). Asimismo, son mujeres que cuentan con apoyo material y emocional
por parte de sus redes mas cercanas (familia, pareja, amigos, etcétera) en caso de necesitarlo.".

5.1. Barreras y facilitadores de la autonomia en tanto sujeto

Lo que moviliza a las mujeres a concurrir al ginecélogo es la realizacion de controles o la consulta por algun
asunto especifico que, en general, no requiere de tratamientos prolongados. El no vivir con una enfermedad
0 estar sometido a un tratamiento a largo plazo, contar con recursos sociales, materiales simbdlicos y
afectivos, con un alto nivel de instruccion y con una cobertura social de calidad, son todas condiciones que,
a priori operarian como facilitadores del ejercicio de la autonomia. Considerando tanto las condiciones
individuales como estructurales, estas mujeres estdn en buenas condiciones para ejercer la autonomia en
tanto sujetos, aunque éstas son condiciones necesarias pero no suficientes. A estos condicionantes habria
que sumar en el caso de las entrevistadas, el hecho de que las mismas tuvieron acceso a informacién en
temas vinculados con salud sexual y reproductiva y un mayor acercamiento a experiencias de personas
cercanas facilitadas por las redes a las que pertenecen. Este bagaje, apoyado en su aprendizaje de
conocimiento practico, les permitié un acercamiento auténomo (con mayor libertad en la eleccién de los
profesionales o servicios, seguimiento del tratamiento) a los servicios y/o a los profesionales de la salud,
potenciando el ejercicio de su esfera de decisiones libres y responsables.

Este modelo de paciente apuntalado tanto desde lo subjetivo como de lo estructural, que idealmente tendria
que desembocar en practicas autbnomas se encuentra sin embargo restringido y obstaculizado en el
ejercicio concreto por otros elementos concurrentes, como por ejemplo, el enfrentamiento de situaciones no

® Para definir el nivel socio-econémico se considero el nivel educativo y la ocupacién de la persona entrevistada.
A partir de estos primeros resultados, en etapas subsiguientes se ampliara la muestra incluyendo casos que tiendan
incrementar su heterogeneidad.



ordinarias y directamente ligadas al género y la diferencia sexual: llevar adelante un embarazo o su
interrupcion voluntaria.

5. 2. Barreras y facilitadores en tanto paciente
5.2.1. Dentro de la consulta

En estas pacientes, lo que se pone en juego en el ambito de la consulta, mas que una enfermedad es un
habito y un mundo intimo y personal como es la sexualidad y las practicas sexuales, tras las cuales se
levanta un inmenso edificio de prejuicios, saberes, normativas y prescripciones. En la relacion paciente—
médico, tanto la confianza como la contencién, constituyen elementos importantes de la eleccion,
confirmacion y mantenimiento de un profesional, especialmente en situaciones criticas para la paciente.

Es la relacion paciente—médico construida sobre la base de la confianza, independientemente de los titulos o
el saber técnico que el profesional porte, la que legitimara la informacion que el ginecologo brinda. A partir
de esta confianza las pacientes podran demandar informacion, quejarse o negociar. Seran ademas estos
elementos intangibles los que haran que el lazo con el profesional se fortalezca o bien que cese, optandose
por cambiar de ginecdlogo.

En la primera consulta, muchas veces vinculada con la iniciacidon sexual, pero para la cual no existe una
motivacion concreta o puntual, se hace presente una mayor demanda de contencién y apoyo emocional
hacia el profesional que la que se registra en posteriores consultas; expectativa muchas veces frustrada a
juzgar por la decepcién de las pacientes. Quizas porque como apunta Gogna, retomando la experiencia de
los profesionales que atienden a adolescentes, “la consulta médica de ese grupo de edad requiere mayor
tiempo que la de los adultos y de una habilidad especial para leer entre lineas los motivos de la consulta
latentes a partir de demandas manifiestas” (Gogna 2001 en Petracci 2004).

En el caso de las mujeres de mayor edad, aquellas que han acumulado un mayor capital como pacientes en
términos de experiencia -vinculada al contacto sostenido con los servicios de salud— se hace visible el
reclamo por una atencion integral por parte de los profesionales, se demanda por una relaciéon y un vinculo
mas horizontal y humano, concretamente que consideren distintos aspectos de la vida afectiva, laboral y
emocional. Se rechaza la medicacidon como unica solucion a los problemas y la mirada médica ginecolégica
que pierde de vista a las mujeres y su entorno concentrandose exclusivamente en su aparato reproductivo.
En la relacion paciente—médico el rasgo de autonomia que sobresale es una mayor demanda de
informaciéon. Sin embargo, algunas de las entrevistadas, enfrentadas a explicaciones por fuera de lo
rutinario, manifestaron dificultad en la comprensién del lenguaje técnico utilizado por los profesionales asi
como insatisfaccién con respecto a la informacion recibida de acuerdo con las expectativas preexistentes.
Dentro de este ultimo grupo, existen pacientes que, bajo circunstancias especificas, situaciones sensibles o
limites (embarazo o aborto), prefieren no saber tanto y, delegar en el profesional el manejo de la
informacion, a través de una decisién auténoma y conciente basada en la confianza. Distinta es la posicion
en relacion con la informacion y el cumplimiento de las expectativas en ese sentido de quienes, en el ambito
de la consulta, se mantienen dentro de las practicas rutinarias que no implican grandes ni complicadas
explicaciones.

La experiencia del propio cuerpo es central en las pacientes ginecoldgicas. La situacion de vulnerabilidad
que manifiestan muchas entrevistadas, acompafiada de sentimientos de verglenza y/o pudor,
fundamentalmente en las primeras consultas, constrifie la autonomia de las mismas y es también un motivo
de peso en la eleccién de un ginecélogo varén o una ginecéloga mujer. Quienes prefieren una ginecoéloga
mujer, sustentan su eleccion en la verglienza o pudor que les causaria enfrentarse a un varén. Aquellas que
prefieren un ginecdlogo varén, basan su eleccion en el profesionalismo y la seguridad que los hombres les
brindan, tanto por experiencia propia o ajena, o basandose en argumentos de saber popular (“se dice que
los hombres son mas cuidadosos y la mujer es mas bruta”).

5.2.2. Dentro de los servicios de salud

El factor econdmico juega un rol preponderante en la relacion entre la atencion en los servicios de salud y
las pacientes. Por un lado, las entrevistadas manifiestan que existe una correlaciéon entre el costo de la
prepaga y/u obra social, y el servicio brindado: tiempos de espera, cantidad de profesionales ofrecidos,
disponibilidad de prestadores, etc. Asimismo, encontramos que esta limitacion efectuada por las obras



sociales y/o prepagas, condiciona, a su vez, los profesionales con los que atenderse. Es en funcién de la
oferta de la cobertura que se elige, se cambia o se resigna el ginecologo.

En su condicion de pacientes sanas, estas mujeres establecen con los médicos un vinculo a partir de una
asistencia mas o menos sistematica pero, en general, cambiar de profesional no les trae demasiados costos
en términos de continuidad del tratamiento, linea de accién u otro elemento o factor relevante. Lo que se
resigna, en todo caso, es el vinculo de confianza construido a través de las consultas y eso parece ser
menor que el costo extra en términos econémicos que implicaria continuar con un profesional que ya no se
encuentra en la “cartilla” (esto podria analizarse en términos de coexistencia de logicas instrumental,
normativa y dramatirgica, segun Habermas). Sélo cuando el costo afectivo y de confianza es mayor, las
mujeres estan dispuestas a correr con el costo econdémico. La relacién se plantea mas en términos de
consumidora que de paciente en sentido tradicional. Entablar la relacion en términos de consumidora en un
mercado de oferta y demanda, quizas sea también uno de los factores que obstaculice la puesta en marcha
de acciones politicas. Entre las mujeres que concurren a servicios de salud ginecoldgicos en el subsector
privado, la idea de la accidon colectiva no parece operar siquiera a nivel de la imaginacion. Las mujeres
entrevistadas definen sus problemas en términos personales (privados e intimos) y en ningun caso, en
términos politicos, y la pregunta misma sobre la posibilidad de una accién colectiva las deja sin palabras.
Esto podria estar vinculado al hecho de que la relacion se plantea en términos del consumo individual, lo
cual es coherente con el hecho de que la sexualidad y los eventos relativos a la reproduccion o la
anticoncepcién han sido histéricamente planteados en términos personales e intimos, irrelevantes en el
orden de lo politico. En vez de reclamar mejor atencién en términos colectivos se lo hace de modo individual,
porque se teme ser la Unica, porque no se conoce o no es posible establecer lazos con los otros que
padecen o podrian padecer las mismas dificultades; o podria llegar a deberse a cierta dificultad de las
mujeres, que cuentan con menos experiencia en el espacio publico y en pensar sus problemas en términos
politicos, potenciado por el espacio en el cual podrian advenir los conflictos que dieran el puntapié para esas
acciones: el ambito médico en el subsector privado de salud. En general, las acciones colectivas vinculadas
al derecho a la salud se plantean frente al Estado o espacios que per se son interpretados como publicos.
Esta persistencia cultural en pensar los problemas ligados a la sexualidad y la reproduccién en términos
intimos, personales y privados se observa alrededor del tema del aborto, un asunto que en Argentina su
practica ilegal se cobra la vida de muchas mujeres. Cuando las pacientes refieren a la interrupcién voluntaria
del embarazo, afirman que es un tema tabu del cual practicamente no se habla, y que este ocultamiento es
ocasionado por el caracter ilegal de la practica. Pero al mismo tiempo, afirman que es una practica muy
frecuente y comun, es decir, que esta ilegalidad no impide que la intervencion se lleve a cabo. Estos datos
coinciden a su vez con lo que sefala Petracci (2004), quien, retomando la teoria de N.Neumann, sefala que
“cuando las personas creen que su opinidn corresponde a la de la minoria tienden al silencio; en cambio,
cuanto mas una persona crea que su opinion coincide con la expresion mayoritaria, mas dispuesta estara a
expresar su opinion en publico” (Petracci 2004: 94). Ambas posiciones siguen su espiral ascendente. Es
decir, la mayoritaria tiende a pensar que incrementa sus adeptos y entonces se fortalece y por lo tanto, se
expresa mas publicamente mientras que, en la que se percibe a si misma como minoritaria sucede lo
contrario. Esto se observa en la sorpresa que refieren las mujeres que han atravesado por la experiencia de
un aborto, cuando se enteran de lo difundido que se encuentra el conocimiento de esas practicas entre las
personas cercanas a ellas.

5.2.3. El aborto como situacion limite

El aborto, situacion clave, evidencia como estos condicionantes socio-culturales y legales restringen la
autonomia de las pacientes. La ilegalidad, el tabu y silenciamiento en torno al aborto, impactan sobre el
desarrollo de conductas auténomas en relaciéon a la practica, en el vinculo que se establece con el
profesional, la informacién disponible y el manejo de la misma, la participacion en la toma de decisiones, las
opciones disponibles, etcétera.

En las tres entrevistas a mujeres que afirmaron haberse expuesto a un aborto se observan dos momentos
claves en donde se concreta una restriccion puntual de la autonomia de la paciente: a) en torno a la
ilegalidad del aborto y como ésta opera no soélo a nivel paciente sino a nivel de sujeto en su vida cotidiana; y
b) en torno a la acentuacion de la dependencia y subordinacién en la relacién paciente-médico. Dentro de la
primera cuestion, se registraron sentimientos de temor a ser denunciadas. El temor a que el especialista las
denunciara o a que la obra social se enterara llegaron a provocar, en algunos casos, una serie de mentiras
sucesivas al ginecélogo habitual (un profesional diferente del que les habia realizado la intervencion). De



este modo, la autonomia no sélo de la paciente sino también de la mujer como sujeto se restringe, en tanto
que al jugarse el problema de la ilegalidad, se restringe la libertad subjetiva a la hora de expresarse, a la
hora de elegir un especialista para realizarse la intervencion, a la vez que se amplian los sentimientos de
culpa y temor. En suma, se restringe el derecho a la salud de la paciente: ocultar la realizaciéon de un aborto
puede culminar en serias dificultades a la hora de detectar problemas o complicaciones.

La relacion paciente—-médico se ve afectada en los casos en los que un aborto se concreta, y a veces es
desplazada por la relacion paciente—especialista que lleva a cabo la intervencién. Las principales
restricciones a la autonomia observadas en este caso, se vinculan con que dada la ilegalidad de la
intervenciéon, practicamente no existe informacion publicamente disponible acerca de técnicas,
procedimientos o consecuencias (las fuentes de este tipo de informacién son mujeres cercanas a la persona
que se realiza la practica). Esta situacién genera que las mujeres se sometan a una practica sobre la cual no
disponen de informacién, ni herramientas para “negociar” decisiones o procedimientos en la consulta. Estos
condicionantes limitan las posibilidades de eleccion de las pacientes, a la vez que generan un manto de
misterio e incertidumbre, potenciado por la poca informacién ofrecida por el profesional que va a realizar la
intervencion. El manejo de la informacién es controlado casi integramente por el profesional, quien busca
resguardarse legalmente, por ejemplo a través de un consentimiento firmado, grabando la consulta,
eludiendo respuestas concretas, etc. Esta falta de informacion llega a provocar que las mujeres no sepan
qué es lo que va a suceder, ni cédmo, ni en donde. En este contexto, se entregan “ciegamente” al profesional
especializado, confiando en que “todo va a salir bien”. Estos sentimientos de entera dependencia y entrega
hacia el profesional encargado de realizar la intervencién, se encuentran enlazados con una decision
personal de querer no saber sobre el proceso que van a atravesar: si bien el especialista no ofrece
informacion, ellas tampoco quieren enterarse.

5.2.4. Vida cotidiana

Tomando en consideracion la condicion de pacientes “sanas” que las entrevistadas presentan, y a diferencia
de los pacientes crénicos del préximo apartado, notamos que las mismas no han sufrido modificaciones
substanciales en su vida cotidiana a partir de iniciar un proceso de atencion en los servicios de ginecologia.
Como la relacion paciente—médico no se funda en la existencia de una enfermedad o padecimiento
traumatico, no hay elementos dentro de la consulta que produzcan en las pacientes lo que podia ser un
quiebre o una ruptura biografica. En términos generales, hacerse un papanicolau y una colposcopia o un
examen de mamas; colocarse o sacarse un dispositivo intrauterino (DIU), consultar sobre métodos
anticonceptivos, no impacta ni sobre la identidad ni sobre su vida cotidiana. A lo sumo, produce
modificaciones en habitos ligados a las practicas sexuales, tanto sobre si mismas en el caso de los
anticonceptivos orales como en la pareja cuando se trata del uso del preservativo, por ejemplo.

Es mucho mas probable que las modificaciones o los impactos mas fuertes se produzcan, en todo caso, a
partir del contacto con situaciones sensibles o limites: el padecimiento de alguna enfermedad en concreto
(una ITS), un embarazo o un aborto espontaneo o inducido. En definitiva, lo que parece impactar sobre la
identidad de las pacientes o sus costumbres y habitos cotidianos no es el hecho de ir o no al médico con
cierta asiduidad y regularidad sino el hecho de ser enfrentada a situaciones dilematicas.

6. Pacientes crénicos: personas que viven con ViH/sida y/o hepatitis C

Como sefalabamos al comienzo del trabajo, el grupo de pacientes con enfermedades crénicas esta
compuesto por personas viviendo con VIH/sida y/o hepatitis C. De modo preliminar es necesario aclarar los
fundamentos que permiten realizar dicho agrupamiento. Las definiciones clasicas de la sociologia de la salud
sefalan que las enfermedades crénicas son por su naturaleza a largo plazo, requieren importantes cuidados
del paciente y de su entorno, tienden a su multiplicacién, son intrusivas de la vida de los pacientes,
demandan servicios auxiliares y presentan elevados costos de tratamiento (Strauss et al 1984:11-15). Este
conjunto de caracteristicas atraviesan, con distintas intensidades, los relatos de los pacientes que viven con
VIH/sida y/o hepatitis C. Por ultimo, es relevante sefalar la diferente significacion social que revisten ambas
enfermedades cronicas: mientras una de ellas es fuertemente estigmatizada (VIH/sida), la otra es
practicamente desconocida (hepatitis C). Dichas diferencias son analizadas en el presente apartado
teniendo en cuenta los fines del articulo: comprender las cuestiones relativas a la autonomia y la
ciudadanizacion en este grupo de pacientes.



La muestra esta conformada por quince personas de entre 21 y 50 afios, de las cuales once son mujeres”.
Respecto a las patologias, ocho viven con VIH/sida, dos con hepatitis C y cinco estan co-infectados por
ambos virus. La mayoria se atiende en hospitales publicos, y el resto a través de prepagas y obras sociales.
La muestra esta constituida principalmente por personas de estrato socio-econémico medio y medio-bajo.

6.1. Barreras y facilitadores en tanto sujeto

A continuacién presentamos una serie de condiciones estructurales que muestran una primera delimitacion
del campo de posibilidades del ejercicio de la autonomia en los pacientes crénicos. Luego, sefialamos otro
conjunto de recursos que delinean nuevos trazos a las posibilidades de ejercer autbnomamente la toma de
decisiones relevantes en la convivencia con la enfermedad. En las entrevistas los condicionamientos
econémicos emergentes sefialan una posicion social diferente al grupo de mujeres que asisten a controles
ginecoldgicos. Soélo uno de los entrevistados habia alcanzado estudios de postgrado y presentaba una
insercion laboral exitosa. En el resto las estrategias laborales dan cuenta de trabajos de baja remuneracion,
poca estabilidad y escasa proyeccion. Asimismo, muchas de las entrevistadas con hijos deben afrontar
mayores responsabilidades en su vida diaria.

El tratamiento de la enfermedad demanda en los pacientes cronicos un trabajo continuo para llevarlo
adelante. La cotidianeidad de los pacientes crénicos se construye a partir del entrecruzamiento de la légica
médica (con sus requerimientos de analisis, tratamiento, medicacién y estudios) y las légicas propias de la
vida social (las obligaciones del trabajo, el disfrute de los momentos libres y relaciones con familiares y
amigos). Por otro lado, el acceso al sistema de salud es un aspecto central que da cuenta de las barreras
que problematizan el ejercicio de la autonomia. En primer lugar, las dificultades asociadas al costo del
transporte resaltan el problema del acceso al sistema de salud. En segundo lugar, aparecen en los relatos,
las trayectorias por distintos servicios y hospitales en la busqueda de una atencion médica adecuada.

La relacién que se establece entre dichos condicionamientos y los recursos del paciente es compleja. La
participacion en redes formales e informales de contencion e informacion y la experiencia, fruto del paso por
distintos servicios, constituyen elementos centrales que trazan nuevos modos en la relacion con los médicos
y en la toma de decisiones, dando cuenta de la formacion de un “capital de paciente”.

Los recursos acumulados a partir de la informacién y la participacion construyen el “capital del paciente”.
Este capital es mayor en quienes han integrado redes de sociabilidad de personas afectadas directa o
indirectamente por la patologia, de ex o actuales usuarios de drogas, y/o de personas viviendo con la
enfermedad. Como sefalan trabajos recientes (Pecheny, Manzelli, Jones 2002), en la conformacion de dicho
capital es destacable la “expertizacion” de las personas que viven con enfermedades crénicas. En varios de
los pacientes viviendo con VIH/sida se manifiesta un fuerte compromiso con la difusiéon y promocion de
actividades preventivas y de concientizacién sobre la enfermedad. En algunos casos, también se destacan
los reclamos y protestas ante diversas eventualidades.

La falta de informacion y las dificultades para acceder al tratamiento en las personas viviendo con hepatitis C
limita el campo de posibilidades de toma de decisiones autonomas. Para los pacientes que viven con
hepatitis C sin co-infeccion por VIH, el acceso a los medicamentos es complicado, ya que ni las obras
sociales ni el sistema publico garantizan el acceso gratuito a los mismos. No obstante, dicha carencia no
genera desazon y resignacion. En los pacientes co-infectados se renueva la busqueda activa de informacion
a través de contactos informales con otros pacientes y con profesionales de la salud. En algunos casos
puntuales, es significativo el compromiso con la difusiéon de la problemética y la participacion en iniciativas
politicas. Como por ejemplo, la presentacion de un petitorio ante las autoridades politico sanitarias para dar
visibilidad a la falta de informacién y las dificultades para acceder al tratamiento.

6.2. Barreras y facilitadores en tanto paciente

6.2.1. Dentro de la consulta

El manejo de la informacién, los conocimientos adquiridos y el tipo de comunicacion que se establece entre
el paciente y el médico son dimensiones relevantes para conceptualizar la nociéon de autonomia. Conocer las

alternativas sobre un tratamiento, las implicancias y los efectos de continuar o abandonarlo delinea la forma
de ejercer la autonomia. La relacion que establece un paciente que padece una enfermedad crénica como el

" Prevemos continuar con las entrevistas incorporando principalmente a pacientes varones.



VIH/sida y/o hepatitis C con su médico se construye a lo largo del tiempo. El presente apartado esta
estructurado con un criterio temporal: de los inicios del tratamiento a la consolidacion del vinculo con el
médico.

En primer lugar, cuando el paciente no cuenta con conocimientos previos sobre la enfermedad, como en los
casos de hepatitis C, lo primero que hace es buscar la mayor informaciéon posible para saber a qué se
enfrenta. En cambio, si el diagnostico es por VIH, los primeros pasos son distintos debido a que las personas
tienen un conocimiento previo sobre la enfermedad. Las primeras decisiones se refieren a la iniciaciéon o no
del tratamiento. En el caso de los pacientes co-infectados por VIH/sida y hepatitis C, la mayor preocupacion
consiste en tratar su infeccion por VIH, restandole importancia o desconociendo la gravedad que reviste la
hepatitis C.

Quienes se enteran de que tienen hepatitis C, por falta de referencias y contactos, viven su enfermedad
como una experiencia individual, aislados del resto debido a las dificultades para relacionarse con otros que
la padecen. De esta manera, el vinculo con el médico se plantea también de modo diferente, porque en un
principio es el profesional quien sabe lo conveniente para el paciente, y el Unico capaz de decidir qué
tratamiento seguir y como controlar los efectos secundarios.

Ahora bien, una vez que el paciente conoce su enfermedad, y sabe de qué se ftrata, la supuesta
dependencia del paciente respecto del médico, quien tiene el poder de cuidarlo y curarlo, se ve reducida
ante la incapacidad del médico por eliminar la infeccion (Crossley 1998). La asimetria de saber y de poder,
en el caso de estas dos patologias que la ciencia médica no ha logrado dominar, es puesta en cuestion por
los pacientes de manera mas facil. El hecho de que en la propia institucién médica no se maneje un mensaje
univoco facilita la interlocucion mas simétrica por parte de los pacientes: tanto respecto de las terapias para
el VIH (antes del afio 1996) como del tratamiento de la hepatitis C. Esto se asocia con el hecho de que el
paciente obtiene algunos cuidados y mejoras también a partir de las experiencias transmitidas por personas
con su misma enfermedad.

Algunos entrevistados con VIH/sida participan en distintas redes de sociabilidad de personas afectadas
directa o indirectamente por la enfermedad (redes de ex usuarios de drogas, de personas viviendo con la
enfermedad, etc.). Dicha participacion, no soélo les brinda una red de contencion y les ofrece posibilidades de
obtener empleo. Los ambitos de sociabilidad de las redes constituyen también espacios privilegiados para
obtener informacién y multiplicar sus conocimientos tanto sobre los aspectos médicos de la enfermedad
como sobre los derechos de los pacientes. De esta manera, la participacion en redes posiciona a los
pacientes de otra manera ante el médico y ante las dificultades de la vida diaria.

Asimismo, este grupo de pacientes desarrollan, por la cronicidad del tratamiento, conocimientos relativos a
aspectos médicos (sintomatologia, resultados de analisis, tratamientos, medicamentos, uso de la
terminologia médica) y adquieren “otros saberes” ligados principalmente a las relaciones sociales.

Estos saberes permiten a los pacientes adelantarse a las posibles reacciones de los otros ante su situacion,
incluyendo profesionales de salud. Las malas experiencias estan relacionadas a médicos o enfermeros que
no les dan el trato adecuado debido a un vinculo frio y distante o a la escasa informacion brindada. Ante
estas situaciones, que se dan generalmente en servicios con visiones mas tradicionales de la medicina
donde se ve la enfermedad y no la persona, los pacientes crénicos cuentan con mayores herramientas para
enfrentarlas. De esta manera, la ampliacion de los conocimientos sobre la enfermedad transforma la relacion
con el médico. La participacion de los pacientes en la consulta y el dialogo sobre cuestiones médicas y
personales son condiciones que emergen en los relatos de los entrevistados para alcanzar consensos con
los profesionales de acuerdo a los tratamientos pertinentes para cada etapa de la enfermedad.

Estos pacientes demandan a los médicos que los escuchen: buscan un dialogo con el profesional que los
incluya como personas integrales y que también tengan en cuenta sus opiniones sobre el funcionamiento del
tratamiento y sus efectos secundarios, que en determinados casos pueden ser varios y problematicos. En
este ultimo sentido, los pacientes cuentan con una ventaja respecto de los médicos: conocen sus cuerpos
mejor que nadie. Aprender a leer los signos que brinda el propio cuerpo es una de las cuestiones
fundamentales de la trayectoria de estos pacientes. Este aprendizaje —ya sea para obrar en consecuencia o
para no alarmarse indebidamente — es particularmente crucial en las personas que viven con VIH/sida y en
las que viven con el virus de la hepatitis C, pues en ambos casos hay un periodo indefinido de vida
asintomatica, asi como “idas y vueltas” en la evolucién de la infeccion. La lectura de los resultados de los
analisis es otro de los conocimientos indispensables que adquieren los pacientes cronicos a medida que
pasan los afos, y que viene a ratificar o rectificar la propia experiencia corporal.

Por otra parte, la adherencia de los pacientes a los tratamientos esta relacionada con el tipo de vinculo que
establecen con los médicos. El “encuentro” con este profesional, en algunos casos, se produce a partir de
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una busqueda activa del paciente. La cantidad de informacién que el profesional les brinda y el modo de
transmitirla son aspectos relevantes para la percepcion que los pacientes tienen de un buen profesional. Una
vez que los pacientes encuentran un profesional que los ‘“frafa como personas” y que “realmente los
escucha”, los pacientes son constantes en la toma de medicacion, en la realizacion de analisis y en el
seguimiento de los tratamientos.

6.2.2. Vida cotidiana

La apariciéon de estas enfermedades constituye un elemento disruptivo en la vida cotidiana de las personas.
El impacto del diagndstico produce en la biografia de los sujetos cambios y transformaciones en
practicamente todas las dimensiones de la vida social.

Ahora bien, como hemos venido subrayando, la vida cotidiana de los pacientes cronicos constituye un
proceso duradero para aprender a convivir con la enfermedad. Como sefialan estudios sobre pacientes
cronicos (Baszanger 1995; Carricaburu 2000) mantener durablemente el ajuste de la vida al modelo médico
demanda un trabajo continuo que implica una energia considerable y una fuerte conviccion.

La calidad de la informacion sobre los tratamientos, la participacion en la toma de decisiones, las redes de
apoyo -familiares, amigos y/o pares- y el tipo de relaciéon que entablan con los médicos y el servicio son
recursos determinantes en el desarrollo y los tiempos de este proceso.

En varias de las entrevistas analizadas, los pacientes afirman que la enfermedad constituye algo mas en su
vida. A diferencia de los primeros momentos cuando la enfermedad determinaba la existencia de los sujetos,
en la actualidad los pacientes crénicos perciben los tratamientos y los estudios peridédicos como una
actividad rutinaria mas de la vida diaria. Asi, es posible comprender en su complejidad la definicion que los
entrevistados manifiestan sobre su condicién de pacientes. En muchos casos, los pacientes crénicos
viviendo con VIH sefialan que desarrollan una vida “mas normal” que otros enfermos; por ejemplo, pacientes
oncoldgicos o personas diabéticas.

En el desarrollo de este proceso destacamos tres instancias que iluminan el campo de posibilidades del
ejercicio de la autonomia.

En primer lugar, los pacientes crénicos cuentan con saberes practicos para enfrentar de la mejor manera
posible situaciones de discriminacion. El manejo estratégico sobre su condicion de personas viviendo con
VIH/sida articula el conocimiento de los pacientes sobre sus derechos en situaciones especificas. Qué
contar, como decirlo y a quiénes son indicios del proceso de aprendizaje y autonomizacion.

En segundo lugar, la integracion de la informacion a las cuestiones de la vida diaria de los pacientes
cronicos se materializa en conductas de auto cuidado. Segun los estudios de Herzlich y Pierret (1984: 261),
la persona que se cuida a si misma “afirma su derecho a tener sobre su cuerpo enfermo un discurso
especifico y proclama la eficacia del cuidado auténomo de su estado”. En este caso la autonomia de quien
se auto-cuida “se la conquista a la medicina” (265), de modo que “a la légica médica, viene a oponerse otra,
la de la vida, del trabajo, del ocio, de las relaciones: logica social contra l6gica médica” (262).

En tercer lugar, en los relatos de los entrevistados emergen un conjunto de practicas que remiten a la
utilizacion de medicinas alternativas, ayuda psicoldgica y espiritual. Tanto en pacientes de VIH/sida como de
HCV, tales practicas tienden a lograr un efecto positivo, promoviendo en la mayoria de los casos la
aceptacion de la enfermedad y alcanzando mejoras en la calidad de vida de los sujetos.

Si bien el acceso a la informacion es un elemento necesario para el ejercicio de la autonomia, varios de los
entrevistados sefalan que a través de la practica de medicinas alternativas encuentran las herramientas
para integrar los saberes aprendidos a los desafios de la vida cotidiana. En este proceso de integraciéon
entre saberes y desafios no importa tanto la especificidad de la practica alternativa como sus efectos.

De este modo, la capacidad de los pacientes crénicos de combinar la utilizacién de practicas alternativas da
cuenta de la invencion frente a la tarea de convivir con la enfermedad. Dicha capacidad presenta diferentes
grados segun la trayectoria y el capital de paciente acumulado.

7. Pacientes de cuidados paliativos

La OMS define a los cuidados paliativos como “un abordaje que mejora la calidad de vida de pacientes y
familiares que padecen problemas asociados con enfermedades que amenazan la vida, a través de la
prevencion y el alivio del sufrimiento” (AAMyCP 2003). Este abordaje es llevado a cabo por un equipo
interdisciplinario y consiste en el control del dolor y otros sintomas fisicos, conjuntamente a un apoyo
psicosocial y espiritual (Astudillo et al 1995, Bertolino y Heller 2001, Davies y Higginson 2004). Para esta
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investigacion se entrevistaron a pacientes y sus familiares. Una particularidad de estos servicios es que la
unidad de atencion se compone del paciente y su entorno familiar. En ese sentido, el criterio para entrevistar
a familiares fue tanto el interés por su experiencia como la importancia que tienen por su participacion en el
cuidado de su familiar enfermo. De los quince entrevistados, ocho son pacientes o familiares de pacientes
internados, y siete pacientes o familiares de pacientes ambulatorios. Sus edades varian entre 43 y 73 afios y
corresponden a un estrato socio-econdmico medio y medio-bajo. Todos los pacientes se atienden por
enfermedades oncoldgicas en un mismo servicio de un hospital publico de la ciudad de Buenos Aires'®. Se
trata de un dispositivo que ofrece una atencién integral, ya que procura cubrir los aspectos clinicos,
psicolégicos y sociales. Asimismo, a modo de complementariedad terapéutica, ofrece actividades y talleres
recreativos donde los pacientes pueden participar.

El enfoque de cuidados paliativos procura incluir los aspectos subjetivos y emocionales, la dimensién del
sufrimiento, en la relacién paciente-médico, a menudo excluidos en un enfoque puramente “biomédico”
(Bonet 2004). Es por ello que el abordaje que se propicia desde los cuidados paliativos resulta significativo al
incluir “la escucha” de la experiencia del dolor y la vision del paciente sobre si mismo, generando una forma
de interaccién paciente-médico mas dindmica y participativa.

7.1. Barreras y facilitadores en tanto sujeto

Un aspecto a considerar para pensar en la autonomia es el lugar que las personas ocupan en las relaciones
de género. Las mujeres, histéricamente, han sido las encargadas de los cuidados de la salud del grupo
familiar por lo que tienen una relacion de mayor cercania con los servicios de salud que los hombres
(Donzelot 1988). En este sentido, las mujeres poseen mayor “capital de paciente”, tienen capacidades vy
disposiciones mas desarrolladas que los hombres para gestionar la enfermedad, expresadas en una
posicion mas favorable para entablar la relacion paciente-médico: les resulta mas sencillo expresar el dolor,
describir los sintomas y hacer preguntas acerca de la enfermedad.

Las diferencias de género también se manifiestan en el momento de distribuir los cuidados cuando un
integrante del grupo familiar se enferma. Los pacientes de cuidados paliativos, debido a la gravedad de los
padecimientos necesitan —en alguna etapa de la enfermedad- de una persona que esté a cargo de los
cuidados. Las mujeres suelen ejercer con mayor dedicacion este rol por el cual dejan de lado otras
actividades. A la inversa los hombres intentan delegar dicha funcién en otras personas y en el caso que esto
no fuera posible tienen mayores dificultades de aprendizaje del rol.

Otra variable importante es que la situacion socio-econdmica de los pacientes muchas veces afecta las
decisiones relacionadas con el tratamiento. Un ejemplo es la internacién: a veces en la decision de internar a
un paciente influyen menos los motivos clinicos que las cuestiones sociales. Esto se produce en pacientes
que no pueden disponer de cuidados minimos que podrian realizarse en sus hogares, y por falta de recursos
o por no disponer de redes de contencion deben permanecer internados.

El sub-sistema de salud al que los pacientes acceden condiciona las posibilidades de tratamiento y el
recorrido o trayectoria de las personas por los servicios de salud. Los pacientes entrevistados se atienden en
el sub-sistema publico y quienes también tienen obra social, dada la escasez de servicios de esta indole, de
todos modos deben atenderse en el hospital. El cruce entre los dos subsectores genera situaciones
confusas. En algunas ocasiones la compra de medicamentos o realizacion de estudios es reclamada a las
obras sociales, lo que genera que los pacientes reciban la atencion en el hospital a la vez que tengan que
gestionar otras practicas en la obra social. Este tipo de situaciones es un aspecto que incrementa la
vulnerabilidad de los pacientes, ya que los obliga a dedicar tiempo para realizar gestiones vinculadas con el
tratamiento. La dimension temporal de la experiencia de ser paciente se ve alterada no solo por sentirse
enfermos sino por el tiempo ocupado en este tipo de tramites.

Otro aspecto destacable que condiciona la experiencia de los pacientes que llegan al servicio de cuidados
paliativos es su experiencia previa como pacientes oncolégicos. En buena parte de los casos -
principalmente en los pacientes internados al momento de la entrevista-, ésta se caracterizé por haber
llegado a una instancia en la cual se agotan las alternativas terapéuticas para curar sus enfermedades,
quedando por fuera de un dispositivo de atencidon médica. Por otra parte, la escasa difusién de esta
disciplina y las dificultades que algunos servicios presentan para brindar una atenciéon que se ajuste a las
necesidades de los pacientes con estas patologias expone a las personas a tratamientos inadecuados y
poco efectivos o, el algunos casos, a ser abandonados por los servicios de salud (Wenk y Bertolino 2001). Al

256 prevé incorporar a la muestra pacientes de otros servicios.
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respecto, los pacientes describen situaciones de discriminacion en los servicios de salud. Por ejemplo, bajo
el argumento de que “no hay nada mas por hacer” por curar al paciente, se les niega la atenciéon en un
servicio de guardia. Estas experiencias de discriminacion, ligadas al estigma de “paciente terminal”,
constituyen un obstaculo para el ejercicio de su derecho a la salud. Por el contrario, el tipo de atencién que
reciben en cuidados paliativos les ayuda a superar la sensacion de frustracion y amplia el horizonte de
posibilidades que la medicina puede ofrecerle mas alla de la cura, privilegiando el control de sintomas fisicos
y psicologicos.

7.2. Barreras y facilitadores en tanto paciente
7.2.1. Dentro de la consulta

Un aspecto central cuando nos referimos a este tipo de pacientes es el deterioro notorio de la autonomia
fisica que provoca el avance de la enfermedad. En lineas generales, las personas acceden a la atencion
paliativa cuando el manejo de los sintomas no pueden controlarse correctamente en los servicios en que
trataban su enfermedad, produciéndose un desfasaje entre sus necesidades y las posibilidades terapéuticas
que alli pueden ofrecerles (Alonso 2005).

En este punto, el abordaje que plantean los cuidados paliativos tiende a que los pacientes recuperen, en la
medida de lo posible, actividades y funciones que con la irrupcién y el avance de la enfermedad se vieron
obligados a abandonar. Los pacientes de cuidados paliativos sefalan que la atencion recibida en estos
servicios se diferencia de sus experiencias previas en los servicios de salud (Manzelli et al 2004, Alonso
2005). Uno de los puntos que los entrevistados sefialan como diferente de la atencion en paliativos es el
trato que se le da al paciente. Los relatos se repiten en este sentido: “la calidez”; “la preocupaciéon”, “la
dedicacién por el paciente”; “me escuchan”; “me contienen”; “me siento protegida”. En oposicion a la
“frialdad” de la atencioén en otros servicios, la preocupacién por cuestiones que van mas alla de lo clinico son
valorados positivamente tanto por los pacientes como por sus familiares, y da cuenta de la incorporacion de
los aspectos subjetivos que sefialamos anteriormente.

Otra cuestion de importancia es el control del dolor y otros sintomas fisicos. En los servicios en que se
atendian previamente el tratamiento del dolor muchas veces era inadecuado, e incluso en ocasiones
desatendido. En cuidados paliativos controlar el dolor es el primer objetivo, y se alienta a que el paciente
mismo se comprometa en esta tarea: los trabajos del paciente en la gestién de la enfermedad son
reconocidos como parte importante de la atencioén, y se los orienta para que puedan realizarlos con una
mayor eficacia. Ejemplo de esto son las dosis extra de morfina que el paciente puede aplicarse cuando
siente un dolor muy intenso, sin necesidad de acudir al servicio. Algunos entrevistados expresan como “les
cambié la vida” el que se haya atendido a las necesidades fisicas asociadas a la enfermedad. Esto redunda
en un mayor nivel de autonomia fisica, permitiéndoles desprenderse de la ayuda constante de otra persona
(por ejempilo, la colocacién de una bolsa recolectora en una paciente a raiz de una fistula).

El manejo que hacen los profesionales de la informacion también es muy valorado por los pacientes y sus
familiares. En este punto aparecen diferencias notorias con los otros servicios en los que se atendio el
paciente, en los cuales muchas veces el diagndstico no se dice abiertamente y/o se lo hace de forma muy
cruda y de “mala manera’. Los entrevistados sienten que en el servicio de paliativos se les dice la verdad
sobre su estado de salud, y que se cuida la forma en que se lo hace.

Ahora, si bien estos servicios procuran que tanto el paciente como la familia estén al tanto de la informacion
respecto al prondstico de la enfermedad, en ocasiones los profesionales evaluan cuanta informacién esta
dispuesto a recibir el paciente (Astudillo et al 1995). Por lo general, la mayoria de los entrevistados
manifiestan su deseo de conocer la situacién y el pronéstico de su enfermedad. Sin embargo, en algunas
ocasiones los pacientes prefieren no enterarse de la evolucién de su estado de salud, abandonando los
chequeos médicos destinados a evaluar el avance de la enfermedad que ya no responde a los tratamientos
curativos. Frente a la certeza de que la cura no es un horizonte posible, conocer la evolucién de la
enfermedad puede constituir otra fuente de angustia. En casos extremos, prefieren no saber siquiera el
nombre o la gravedad de su padecimiento. Dicha estrategia les resulta util para continuar con sus vidas de la
forma mas “normal” posible.

El momento en el que se comunica el diagndstico o el prondstico de la enfermedad suele ser de vital
importancia en relacion con la autonomia de los pacientes. El relato de algunos entrevistados acerca de sus
experiencias con servicios de oncologia da cuenta de como el modo de transmision, las palabras utilizadas,
la comunicacion gestual, y otros aspectos predeterminan actitudes posteriores de los pacientes. En un caso

13



extremo, un paciente intent6 suicidarse tras enterarse de su diagnéstico oncolégico. La “eficacia simbdlica”
que posee la figura del médico (Camargo 2003), sumado a las imagenes negativas del cancer (Sontag 2003)
y su asociacion con la muerte, constituyen dimensiones de fuerte impacto en las practicas y vivencias de los
pacientes. En relacion con los tipos de tratamientos, los pacientes y sus familiares conservan por lo general
la decisién de elegir consultar a otras especialidades o tratamientos no legitimados por la biomedicina y no
refieren sentirse impedidos a hacerlo por el médico o por el servicio. Cuando no lo hacen es porque sus
posibilidades econdémicas no se lo permiten o porque no les interesa otro tipo de ayuda.

En sintesis, lo que recorre todos estos ejes es que pacientes y familiares se sienten reconocidos como
personas, portadoras de una historia y una identidad particular (Manzelli et al 2004). El tiempo que se les
dedica —mucho mayor que en otros servicios-"?, la calidez del trato y la preocupacion por los sintomas en si
mismos, confluyen para que los pacientes describan como “mas humana” la atencion que reciben. No
obstante, aparece como una dimensién interesante a indagar, en una fase posterior de esta investigacion, de
qué modo este tipo de atencidn, en principio favorable para el desarrollo de practicas autdbnomas, puede
generar un excesivo control sobre todas las esferas de la vida del paciente: las relaciones sociales que
establecen, las actividades que desean hacer, sus experiencias religiosas, sus opiniones y formas de
concebir la vida y la muerte, al entrar en el campo de la interaccion con el servicio y en particular con el
médico, pueden ser aspectos complejos a la hora de calificarlos segin una tipologia de practicas
auténomas.

7.2.2. Vida cotidiana

La aparicion de la enfermedad es vivida como un elemento disruptivo en todos los ambitos de la vida
cotidiana: lo que se pierde es la “normalidad”, y buena parte de los esfuerzos —y los deseos de los pacientes-
estaran puestos en recuperarla. El avance de la enfermedad genera un desgaste fisico y emocional que
atenta contra el normal desenvolvimiento de la persona, poniendo en jaque varios aspectos de su
autonomia. En muchos casos al precisar que otro -ya sea familiar, amigo o profesional- se encargue de
cuidar y ayudar al paciente en esferas incluso intimas (ir al bafio, cambiarse de ropa, etc.), coloca a las
personas con este tipo de padecimiento en una situacion de alta dependencia.

El abordaje orientado al control de sintomas que describiamos, se orienta a mejorar o bien a paliar los
efectos negativos que la enfermedad produce en la calidad de vida de la persona. En este sentido, a lo largo
de su trayectoria en estos servicios buena parte de los pacientes ven producirse mejorias sensibles en su
calidad de vida, tanto a nivel fisico como emocional. Esto permite que algunos pacientes retomen en forma
paulatina actividades que habian suspendido por la irrupcién de la enfermedad.

A lo largo de su recorrido en el servicio -principalmente aquellos con trayectorias mas prolongadas al interior
del mismo- han vivido experiencias de “normalizacion”'*. La vuelta al trabajo o a las actividades cotidianas se
produce en la medida de sus posibilidades, redefiniéndose la concepcion de “normalidad” en virtud de la
evolucién de su salud. En este sentido, para los pacientes internados, la experiencia de internacion genera
una modificacién total en su vida cotidiana, dificultando cualquier tipo de experiencia de normalizacién como
las descriptas.

Por ultimo la situacién socio-econdémica de los entrevistados se ve afectada a partir de la aparicion y el
desarrollo de la enfermedad, acompafada muchas veces de un cese de las actividades laborales. Es por
ello que el descenso social es una variable que acompafia a menudo este proceso y compromete ain mas
las posibilidades de ejercer practicas autbnomas.

8. Autonomia: condiciones, dimensiones y situaciones

A partir del analisis de las entrevistas a personas viviendo con enfermedades cronicas, a pacientes que se
atienden en un servicio de cuidados paliativos y a las mujeres que asisten a controles ginecoldgicos, se
identificaron diferentes condiciones, dimensiones y situaciones que se deben tener en cuenta para
problematizar la nocién de autonomia dentro del ambito de la salud.

B E| tiempo de la atencion es mayor, entre otras razones, porque la cantidad de pacientes que tiene este servicio es
mucho menor a la que poseen la mayoria de servicios del hospital.

' Entendemos por normalizacion el esfuerzo que la persona y su familia realizan para vivir lo mas “normalmente” posible
con la enfermedad (Strauss y Glaser 1975)
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Siguiendo el andlisis de Giddens (1982), identificamos condiciones que actian como obstaculos o
facilitadores para el ejercicio de la autonomia por parte de los pacientes. Entre estas condiciones
distinguimos aquellas estructurales (tanto a nivel macro-social como dentro del ambito de la salud-
enfermedad) y aquellas mas ligadas a aspectos subjetivos.

Las condiciones estructurales a nivel macro-social (el lugar que la persona ocupa en las relaciones de
género, el estrato socio-econdémico, etc.), si bien pueden oficiar a modo de barreras o facilitadores no son
determinantes de un comportamiento mas o menos auténomo. Mas alla de estas condiciones estructurales,
existen otros determinantes (el capital de pacientes, situaciones que atraviesa la persona) que no deben
desatenderse para comprender los grados y formas en que la autonomia es ejercida.

En relacion con las condiciones dentro del ambito de la salud-enfermedad, el sub-sistema de salud al que las
personas tienen acceso y las estructuras existentes de proteccidén social relacionadas a una patologia
inciden en la vida de las personas en tanto pacientes. Respecto a esto ultimo, el acceso a los tratamientos
que el estado garantiza a las personas viviendo con VIH/sida conforma un contexto marcadamente diferente
al de otros pacientes; por ejemplo, si se piensa en el alto costo de los tratamientos disponibles para tratar la
hepatitis C y la dificultad en el acceso a medicamentos opioides que padecen los pacientes oncologicos.

Por otro lado, en los servicios de salud existen procesos de estigmatizacion que juegan en detrimento de la
autonomia de las personas. Centrales en el caso de las personas viviendo con VIH/sida —principalmente
aquellos usuarios 0 ex usuarios de drogas inyectables-, también son sufridos por pacientes que se
encuentran en la etapa final de sus vidas y por mujeres que atravesaron experiencias de aborto.

Las condiciones estructurales que a priori determinan una situacion social desaventajada no tienen una
direccion univoca. A modo de ejemplo, en una sociedad patriarcal, el ser mujer puede pensarse como una
barrera para el ejercicio de la autonomia pero, al mismo tiempo, el contacto sostenido de las mujeres con el
sistema de salud —por ser histéricamente las responsables de la reproduccion biolégica y social de la unidad
doméstica— puede constituir un recurso, un capital acumulado que potencie la autonomia “en tanto
pacientes”. En el mismo sentido, personas usuarias o ex usuarias intensivas de drogas viviendo con hepatitis
C y/o VIH/sida, dado el conocimiento de otras personas infectadas a través de las redes de usuarios o ex
usuarios de drogas accedieron tempranamente al tratamiento, y el impacto del diagnéstico fue menos
disruptivo que en personas sin antecedentes en uso de drogas y con un perfil epidemiolégico “no de riesgo”.

Aqui se refleja como los condicionantes estructurales, si bien tienen un peso importante en lo que refiere a la
autonomia/heteronomia de los pacientes, no siempre tienen una relacion directa y determinante con las
condiciones de las personas en tanto pacientes. Las condiciones subjetivas -aquellos recursos,
conocimientos y saberes con que las personas cuentan- cobran importancia, ya sea reforzando o debilitando
practicas autbnomas.

Ligado a las condiciones de los sujetos en tanto pacientes, considerando la relacion que las personas
entablaban con los profesionales en el momento de la consulta (relaciéon paciente-médico), registramos
dimensiones centrales para pensar el ejercicio de la autonomia en el ambito de la salud-enfermedad. Estas
dimensiones tienen que ver, principalmente, con cuestiones referidas al manejo de la informacion; con la
participacion en los procesos de toma de decisiones terapéuticas; y con el control del dolor y demas
sintomas fisicos.

En relacion a estas dimensiones, la nocién de capital de pacientes aparece como central. El conjunto de
conocimientos que las personas adquieren tanto en su trayectoria al interior de los servicios de salud como
en otros espacios tienen una incidencia directa en el ejercicio de su autonomia. Conocimientos que pueden
ser explicitos o bien funcionar a modo de un “sentido practico”: algunos entrevistados que no consiguen
arbitrar reflexion alguna sobre qué significa para ellos el derecho a la salud relatan experiencias de ejercicio
efectivo de sus derechos.

El grupo de pacientes crénicos, a raiz de la convivencia prolongada con una patologia y con los servicios de
salud, sumado a la participacion en redes de personas viviendo con la enfermedad o de ex usuarios de
drogas, presenta un mayor capital de pacientes. Muchos de ellos son verdaderos “expertos” en las
cuestiones referidas a su problema de salud, a los tratamientos disponibles y a los derechos que tienen en
tanto pacientes. Esto propicia una relacion de menor asimetria entre el paciente y el profesional, y un
contexto mas favorable para que aquél decida el curso de su tratamiento.

A su vez, también entre las pacientes ginecoldgicas se observa que las trayectorias mas prolongadas dentro
de los servicios generan recursos para establecer una relaciéon de mayor igualdad con los profesionales que
las atienden.

Por su parte, lo que los pacientes de cuidados paliativos sefialan como diferente de la atencién en estos
servicios respecto a los demas servicios de salud se apoya en estas dimensiones. El manejo de la
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informacion, el control del dolor y la calidez en el trato por parte de los profesionales aparecen como los
pilares en que apoyan la valoracién positiva de la atencion que reciben.

Un elemento comun a estos grupos es el referido al manejo de la informacion que hacen los profesionales
respecto a las cuestiones de la salud de los pacientes, dimension que aparece como central para considerar
la autonomia al interior de la relacion paciente-médico. Los pacientes esperan que los profesionales tengan
en cuenta la claridad y el modo con que dan la informacién. Cuando el profesional retiene la informacién, o
cuando ésta se da en términos técnicos que los pacientes no alcanzan a comprender, se generan contextos
en que los pacientes se ven alienados de su propio padecimiento y, por ende, privados de la posibilidad de
decidir el curso de las acciones de acuerdo a su conocimiento y sus deseos.

La comunicacion del diagnéstico de la enfermedad del paciente, en caso que la hubiera, constituye un
momento relevante para analizar la autonomia de los pacientes. En los casos analizados -por la gravedad de
la enfermedad y el quiebre biogréafico que se produce a partir de ella-, cuando el paciente se entera de su
diagnostico se halla en un estado de vulnerabilidad emocional que lo hace méas dependiente del saber
médico. Es el médico el que define su padecimiento, el prondstico que presenta y las posibilidades de
tratamiento. La forma en que estos elementos se comunican pueden incidir de distinta manera en la
conducta que los pacientes sigan e incluso en los niveles de sufrimiento que esta situacion desencadene.
Otro aspecto que aparece como una preocupacion comun a los tres grupos considerado es el referido al
vinculo que se establece entre los pacientes y los profesionales.

Apoyandose en el analisis de la relacion médico-paciente que E.Mishler hiciera en base a la Teoria de la
accion comunicativa de Habermas, Barry et al (2001) problematizan la utilizacion de expresiones de la vida
cotidiana en los encuentros entre los profesionales y sus pacientes. El andlisis de Mishler concluia que la
imposicién de la “voz de la medicina” sobre aquellas del “mundo de la vida” resultaba en un trato inhumano y
a la vez poco efectivo por parte de los profesionales de la salud. Analizando el contenido de las consultas
entre médicos y pacientes, Barry et al identifican diferentes patrones de comunicacién en funcién de los
registros en que se producen los intercambios: aquel en que tanto el paciente como el profesional discurren
en términos médicos, otros en que el “mundo de la vida” es ignorado o bloqueado por los profesionales v,
por ultimo, aquel en que la incorporacion de elementos de la vida cotidiana es compartido por ambos. Los
autores concluyen que los mejores resultados de la consulta se dan en aquellos casos en que tanto el
profesional como el paciente utilizan el mismo registro. El problema se presenta en el caso de los pacientes
cronicos que ven afectada su vida cotidiana por sintomas fisicos y/o psicolégicos. Cuando estos problemas
son tenidos en cuenta en la consulta se evidencian mejores resultados que cuando estos se soslayan. Al
respecto, los autores concluyen: “Esto sugeriria que si los médicos se sensibilizaran sobre la importancia de
lidiar con los asuntos del mundo de la vida de los pacientes con problemas fisicos y psicolégicos crénicos,
seria posible obtener una mejor atencion para los pacientes” (Barry et al 2001: 504).

Coincidentemente, los pacientes de cuidados paliativos y las personas con padecimientos crénicos
entrevistados reclaman que se incorporen aspectos de la vida cotidiana por parte de los profesionales en la
consulta. Desde su perspectiva, la inclusidon de cuestiones que van mas alla de lo clinico es interpretada
como un reconocimiento de sus individualidades, un interés por la “persona” mas que por el “paciente”. Esto
fortalece la relacion paciente-médico, propiciando el dialogo en un pie de mayor igualdad y favoreciendo un
ejercicio mas pleno de la autonomia.

En particular, es en aquellos “momentos criticos” [fateful moments] (Giddens 1991) que los reclamos de los
pacientes porque se contemplen en la consulta cuestiones de su vida cotidiana y se los reconozca en su
individualidad se ven acentuados. El momento del diagndstico y el proceso de una enfermedad grave o
cronica, las experiencias de embarazos o abortos entre las pacientes ginecolégicas, si bien son
acontecimientos disimiles constituyen situaciones delicadas por las que atraviesan las personas. En estos
casos, los pacientes esperan de los profesionales una mayor contencién, comprension y respaldo para hacer
frente al momento que les toca vivir.

Junto a las condiciones estructurales y subjetivas y al aspecto relacional que observamos al interior de la
relacion paciente-médico, las particularidades de la situacién en la que se encuentran las personas son un
elemento importante para pensar el ejercicio de la autonomia de los pacientes en el ambito de la salud.

En este sentido, la situacion de los pacientes de cuidados paliativos conforma el caso paradigmatico de
aquellas que dificultan el ejercicio de la autonomia. La gravedad de las enfermedades que padecen y el
desgaste emocional y fisico que suelen traer aparejadas, hace dificil pensar en términos de un total ejercicio
de la autonomia. Esta situacion critica induce a que estos pacientes se vean compelidos en mayor medida a
confiar en las decisiones médicas, actuando como condicion determinante de una actitud mas cercana a la
“entrega” al sistema médico que a su cuestionamiento.
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El caso opuesto seria el de las pacientes “sanas” que asisten al ginecélogo para un control; a priori un
contexto mas favorable para el ejercicio de la autonomia. De todos modos, también dentro del grupo de
pacientes ginecoldgicas, en situaciones sensibles (experiencias de embarazos o abortos) se genera una
mayor disposicion a delegar las decisiones en manos del profesional.

Estas dinamicas situacionales influyen en diferentes aspectos relacionados con la autonomia. En situaciones
sensibles o criticas, por ejemplo, algunos pacientes prefieren “no saber tanto” respecto de su prondstico, del
avance de la enfermedad o de los procedimientos a los que se veran expuestos. A su vez, otros prefieren
delegar la toma de decisiones en sus familiares o los profesionales que los atienden.

Ahora bien, estas actitudes no deben entenderse necesariamente como una renuncia a la autonomia sino
como otra forma de ejercerla. Aqui, la autonomia se ejerce declinando informacion o cediendo la capacidad
de decisién a quienes el paciente considera dotados de mayores recursos para enfrentar la situacion y
resolverla de la mejor manera posible.

Lo que subyace en estos casos, y que esta presente en la mayoria de las entrevistas, es la nocién de
“confianza” en el saber médico, sefalada por los pacientes como un elemento central en su vinculo con los
profesionales. En este sentido, se observa la importancia de la figura del médico, la “eficacia simbdlica” que
supone. En esta nocién de “confianza” se reunen los aspectos técnicos y humanos que conforman la
practica médica, que no deben entenderse como légicas contrapuestas sino complementarias. Frente al
paradigma orientado al éxito técnico, a “curar” la enfermedad, J.R. Ayres (2002) propone incorporar la nocién
de “cuidado”, que supone la importancia de las competencias y las tareas técnicas, pero implica también un
reconocimiento de la persona que reclama ser cuidada, de sus proyectos y sus deseos.

Al respecto, algunos pacientes mas cercanos a una légica funcionalista sobre los roles que deben cumplir el
médico y el paciente, prefieren sostener una creencia en el saber experto que porta la medicina, que ellos
como legos jamas podran cuestionar. No esperan de un médico que los trate “humanamente” sino
fundamentalmente que “sepa”. De todas formas, muchos pacientes si remarcan esta dimension humana,
que en buena medida parece garantizar la aptitud de las actuaciones de los profesionales. La valoracion de
los profesionales se apoya, como sefiala D.Lupton (1997), en una dimensiéon comunicacional y afectiva de la
relacién paciente-médico. Muchas veces, entre aquellos que subrayan el trato humano como un aspecto
central de la valoracion positiva de la atencidén que reciben, este trato se relaciona directamente con logros
terapéuticos. Como ejemplo de esto ultimo, una terapéutica eficiente del dolor, o sencillamente la
preocupacion y el esfuerzo de los profesionales de cuidados paliativos por controlar el dolor de los pacientes
—en ocasiones desatendido en otros servicios-, da cuenta de un trato mas humano a la vez que de una
aptitud técnica.

Mujeres que se atienden en servicios de ginecologia, personas viviendo con patologias cronicas y pacientes
oncoldgicos coinciden en solicitar a los servicios y a los profesionales que los atienden el ser tratados como
personas. Al respecto, coincidimos con José R. Ayres (2002) en el sentido de que reconocer al paciente
como una persona integral, dotado con una historia y una identidad propias, mas que un medio para obtener
mejores resultados clinicos deberia considerarse como un fin en si mismo de la practica médica.

9. Consideraciones finales

En este articulo se analizaron aspectos relativos a la autonomia de mujeres que asisten a controles
ginecoldgicas, personas viviendo con enfermedades crénicas (VIH/sida y/o hepatitis C) y pacientes de
cuidados paliativos y su entorno efectivo. Para ello, se organizé el analisis en torno a dos ejes: barreras y
facilitadores de la autonomia en tanto sujetos y en tanto pacientes. En base a las lecturas previas y a las
evidencias empiricas previas y actuales, se identificaron condiciones (tanto estructurales como subjetivas),
aspectos relacionales y situacionales que deben tenerse en cuenta para pensar la autonomia dentro del
ambito de la salud. Por otra parte, a través de la nocion de “capital de paciente” y de las trayectorias de las
personas dentro de los servicios de salud se visualizan procesos en los que las personas adquieren vy
consolidan practicas autbnomas, delineando un aspecto procesual de la autonomia.

Entre los grupos considerados, son las personas viviendo con VIH/sida quienes hoy presentan conductas
mas auténomas. La mas exigente demanda a los profesionales y a los servicios de salud se inscribe en el
marco de demandas colectivas de los propios infectados por su derecho a la salud. Distinto es el caso de las
personas viviendo con hepatitis C. Su menor visibilidad, la deficitaria informacion y la precariedad de las
redes de pacientes contribuyen a que esta enfermedad se viva como un padecimiento individual.

Respecto de los pacientes de cuidados paliativos, es la llegada y el recorrido al interior del servicio de
paliativos lo que cambia la visiébn que tienen de si mismos en tanto pacientes. A diferencia del caso del
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VIH/sida, es el abordaje paliativo mismo el que apunta a fortalecer su “capital de pacientes” (Castra 2003,
Aisengart Menezes 2004, Manzelli et al 2005). A partir de esta experiencia, los pacientes van adquiriendo
una percepcién critica de la atencion en salud, a partir de la comparacién de la atencién actual y malas
experiencias relacionadas con su padecimiento (Manzelli et al 2005). La atencién en cuidados paliativos
implica un intento por reforzar la autonomia de los pacientes en un contexto de condiciones muy adversas —
dado el deterioro fisico y psicolégico- para su ejercicio pleno.

En el caso de las pacientes ginecolodgicas, pareceria operar predominantemente una légica de pacientes
como clientes o consumidoras de los servicios de salud. Algunas cuestiones criticas (aborto) y situaciones
biograficas particulares propician el surgimiento de identificaciones mas colectivas; sin embargo, las
demandas no suelen trascender el ambito privado.

A partir de lo expuesto en este articulo, debemos seguir interrogando la nocién de autonomia, la cual a priori
habiamos definido como un valor deseable, casi univoco y de llegada en un proceso de ciudadanizacion,
pues no siempre se reveld empiricamente como un valor deseable, al menos, en el sentido de que siempre
es bueno saber, decidir y poder obrar en consecuencia con lo que se sabe y se quiere.

Existen determinadas situaciones en las que los pacientes prefieren no recibir toda la informacién respecto a
su salud, o en que simplemente prefieren delegar su capacidad de decisién en otras personas. Mas que
renunciar a su autonomia, estas conductas pueden entenderse como formas de resolver situaciones en las
que ésta no se ejerce de manera directa.

Por otra parte, en determinadas ocasiones la interpelacién a la autonomia puede esconder formas de abuso,
sobreexigencia o intimacion, o incluso un esfuerzo pragmatico de los profesionales por desresponsabilizarse
de las consecuencias de la praxis clinica. De aqui el renovado interés en problematizar teéricamente y
empiricamente el concepto de autonomia, y de conocer las problematicas involucradas en las diversas y
contradictorias experiencias de las y los pacientes.
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