El problema médico de la adherencia, la relacién médico-paciente
y el contrato terapéutico en la atencion a personas
que viven con Vih-Sida

, *
Maria Laura Recoder

Esta presentacién forma parte de una investigacion mas amplia, dirigida al
analisis antropolégico de representaciones médicas desde el contexto de las practicas
especificas. Mas especificamente, se apunté a estudiar el conjunto de nociones,
categorias y procedimientos de médicos infectélogos en torno de la modalidad
terapéutica antirretroviral y el problema de la adherencia en las personas que viven
con Vih-Sida, desde el marco del conjunto de sus relaciones institucionales.

Conceptualmente se parte de dos categorias principales que son: la categoria de
procesos  de  salud-enfermedad-atencion entendidos como procesos historico-sociales
emergentes de las condiciones de trabajo y de vida de una sociedad dada, (en tanto
construccion social) y la categoria de Hegemonia y subalternidad que permite el abordaje
de los actores sociales insertos en complejas relaciones de poder.

En este trabajo se propone manejar el saber médico en términos de
representaciones y prdcticas técnicas constituidas a partir de los grupos de socializacion y
accion profesional y producidas a partir del rol técnico que necesita representar el
médico en su actividad cotidiana (Menéndez y Di Pardo, 1996). Estas
representaciones y practicas técnicas son adquiridas por los profesionales a través del
aprendizaje formal e informal en instituciones de formacién médicas y del ejercicio
profesional.

La perspectiva antropolégica parte de un supuesto metodologico en donde se
describe y analiza la racionalidad de los actores sociales a partir de su saber, sus
experiencias y de las definiciones que ellos mismos manifiestan. Partiendo de este
supuesto, la incorporaciéon de la perspectiva de los actores en sus contextos
especificos nos permite dar cuenta de los distintos procesos sociales, normativo-
valorativos, de complementariedad y conflicto y del conjunto de estereotipos que a
su vez permiten el analisis de las categorias y procedimientos médicos y las practicas
institucionales.

En este marco el universo de analisis de esta investigaciéon lo constituyen el
conjunto de médicos especialistas en enfermedades infecciosas entrevistados. El
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material analizado surge de un total de 11 entrevistas semi-estructuradas y de
registros de observacion realizados a médicos infectélogos de distintos hospitales de
Ciudad de Buenos Aires y Gran Buenos Aires.

La interpretacién de los datos se ha efectuado reconociendo que el punto de
vista del actor debe ser articulado con otras instancias que posibiliten una
interpretacion en la cual operen los procesos intrinsecos del grupo pero también los
procesos contextuales (Menéndez y Di Pardo, 1996).

Sobre la construccién histérica del problema del cumplimiento médico

El incremento de los articulos, que en los ultimos 30 afios se han publicado
sobre el problema del “cumplimiento” o “no cumplimiento” de las recomendaciones
médicas en cuanto a los cuidados de la salud o al correcto seguimiento de los
tratamientos impartidos, llamado “compliance” o “adherencia”, indican la
importancia creciente que la medicina le ha otorgado a la tematica en las dltimas tres
décadas (mas del 90% de las publicaciones se concentran en los ultimos 20 afios).

Cantidad de articulos sobre "compliance" publicados

desde 1965 hasta julio de 1999
(Fuente: Medline)
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La preocupacion por el cumplimiento del consejo médico se manifiesta en los
diferentes periodos histéricos. Todo aquel que fuese “curadot” se preocupaba por
que sus pacientes “‘cumplieran” con sus recomendaciones. Ya los escritos médicos de
Hipocrates demostraban su preocupacion porque el paciente siguiera el consejo
médico. Una parte importante de la historia médica ha sido caracterizada por los
esfuerzos para que los pacientes siguieran las 6rdenes del médico (Lerner,1997).
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La lucha contra la tuberculosis en Estados Unidos se muestra como un buen
ejemplo de la preocupacion y necesidad médica de controlar a sus pacientes en el
seguimiento de sus tratamientos, aun antes de que la medicina tuviera respuestas
exitosas contra esa enfermedad. El desarrollo de los conocimientos sobre la etiologia
de la enfermedad y la aparicion en 1940 de los antibidticos incrementaron la
autoridad médica y la legitimaciéon del modelo médico en el tratamiento de la
enfermedad y su control.

En los afios 50 y 60 se enfatiz6 la idea de que el no cumplimiento del consejo
médico constitufan comportamientos desafiantes y desobedientes hacia la autoridad
médica. Fue Parsons quien propuso el concepto de “rol del enfermo” en el cual el
enfermo esta excusado de la responsabilidades sociales comunes y se espera de él una
total cooperacion con las recomendaciones médicas ya que ese es su rol a cumplir
(Parsons, 1966)'. Complementariamente a las responsabilidades de rol de los
pacientes, el médico tiene como responsabilidad el bienestar del paciente.
Responsabilidad institucionalizada y legitimada socialmente para lo cual se requiere
una alta competencia técnica. El médico posee los elementos técnicos y de
legitimacion para identificar, definir y tratar a la persona enferma (op.cit.).

Mientras las teorfas parsonianas sobre el rol del enfermo remarcaban la
necesidad de control, entrando en los afios 60, comienzan a ser problematizados esos
enfoques y se propone el analisis en donde se ponderan las diferentes realidades
clinicas representadas por el médico, por el paciente y por sus distintos bagajes
tedricos y empiricos sobre lo que es la enfermedad y su tratamiento (aun
perteneciendo a la misma cultura). Se hicieron diferentes estudios sobre la conducta
de los pacientes y su posible racionalidad/irracionalidad respecto al consejo médico
(diferentes sistemas de creencias, referencias, percepciones, opciones, etc). Las teorfas
psicolégicas de la conducta propuestas por Freud que se popularizaron después de la
2° guerra mundial, destacaban la importancia de focalizar en el paciente, sus
interpretaciones y vivencias sobre su enfermedad para lograr una mayor cooperacion.
(Lerner,1997)

El término “compliance” entendido como “la medida en que la conducta de una
persona (en términos de toma de medicacion, seguimiento de dietas, realizacion de cambios en su
estilo de vida) coincide con el consejo médico o el del sistema de salud” (Sackett y Haynes, 19706),
comenzo6 a utilizarse en la década del 60. Pero se popularizé y comenzé una

! En su libro “El sistema social” Parsons utiliza la practica médica pata ejemplificar a partir de un
analisis empirico su propuesta conceptual sobre la estructura del sistema social, que parte del marco de
referencia de la accién, las pautas de orientacion de valor; las pautas culturales y los mecanismos
motivacionales del proceso social. (Ver Parsons, Talcott, “Fl sistema social”, 1966)
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discusion profesional sobre la tematica en los 70, a partir de la publicaciéon de dos
libros de Sackett y Haynes: Compliance with Therapentic Regimens y Compliance in Health
Care, publicados en 1976 y 1979, respectivamente, por la Universidad Johns Hopkins
de Baltimore, EE.UU. Ambos autores eran médicos epidemidlogos clinicos y
conjuntamente con la publicacion del libro organizaron numerosos simposios,
conferencias y seminarios para la discusién del tema de la “Compliance”. Estos
autores utilizaron el concepto para incluir en él todos los estudios que trataban la
problematica de la cooperacion del paciente, desde los afnos 40 hasta entrados los 70
(Lerner1997).

Este hecho progresivamente contribuyé a la legitimacion de un area de
investigaciéon y el término “compliance” fue confirmado e incorporado al bagaje
conceptual de la medicina. Estos estudios se fundaban en cifras que estimaban que
entre el 38% y el 75% de los pacientes no adherfan a los tratamientos (estos valores
se corresponden con las cifras propuestas por investigaciones recientes)(op.cit.).

Habiendo sido popularizado por investigadores clinicos no resulta
sorprendente que el problema de la “compliance” desde 1970 haya sido
caracterizado, no solo como un “fastidioso” problema clinico, sino también como un
problema cientifico que los investigadores debfan estudiar y resolver.

En la dltima década hay articulos que proponen una reconceptualizacion del
término “compliance” y su sustitucion por el de adherencia o “defaulting”. Se
argumenta que ‘“‘compliance” supone una relacion asimétrica y autoritaria de
dominacién y subordinacion entre el médico y el paciente, en donde el paciente de
forma pasiva, debe cumplir con el mandato médico. La nocién de adherencia, en
cambio, implicarfa una relacién mas democratica en donde prima el didlogo por
sobre las 6rdenes y en donde médico y paciente negocian y consensuan el mejor
tratamiento a seguir. Se propone a un paciente activo y preocupado por su salud que
decidira, en dltima instancia, el camino a recorrer. Desde otra perspectiva, algunos
autores proponen categorfas como las de “no cumplimiento inteligente” o
“cumplimiento caprichoso” para designar aquellas situaciones en donde no cumplir
tiene sentido o donde cumplir no lo tiene (Trostle, 1988). Sin embargo, todas estas
definiciones se centran en la colaboracién/contribucién que el paciente tiene que
tener para con la terapia, focalizando siempre en la vision del médico. Algunos
abordajes en donde se proponen conceptos como “autorregulacion”,
“autoadministraciéon”, ‘“‘autoatencién”, que enfatizan en las responsabilidades
individuales sobre cada una de las conductas, intentan superar las visiones centradas
en el médico. En el marco de la reconceptualizaciéon de la atencidon médica, estos
enfoques enfatizan en la perspectiva del paciente; considerando que son los pacientes
quienes tienen que tener el poder de decision sobre sus problemas de
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salud/enfermedad. Postulan que la consulta médica no debe ser una instancia
prescriptiva sino que fundamentalmente se debe escuchar al paciente y trabajar a
partir de ello (entre estas propuestas se ubica la nociéon de “counselling”).

No obstante estas nuevas propuestas de atencién, el uso del término
adherencia en lugar de “compliance” no implica, para nosotros, una
reconceptualizacion del problema. De hecho en la bibliografia especializada se
utilizan como sin6nimos.

El lugar de la adherencia en el tratamiento Antirretroviral

Tanto los manuales de infectologia, como los ultimos Congresos sobre Vih-
Sida el problema de la adherencia se presenta como crucial para el correcto desarrollo
de la terapéutica antirretroviral.

En el andlisis de las entrevistas realizadas se manifiesta enfaticamente la
necesidad de “personalizar los tratamientos”y de “adaptarlos a cada una de la personas” tiene
una relacion directa con la preocupacion que estos profesionales manifiestan respecto
de garantizar adherencia a las terapéuticas que ellos imparten. Es por esto que el
médico articula en su decision sobre la prescripcion de determinado tratamiento: las
normativas terapéuticas vigentes, el caracter provisional de los conocimientos sobre
el tema, su propia competencia técnica y, conjuntamente, las demandas diferenciales
de los pacientes. En todos los casos, la aplicacion del conocimiento desarrollado esta
necesariamente mediatizada por los condicionamientos institucionales y de
formacion profesional y las condiciones de intervencion clinica sobre sujetos.

Todos los entrevistados remarcaron la centralidad de la adherencia en la
terapéutica antirretroviral y la definieron como el correcto cumplimiento del
tratamiento y el seguimiento del consejo médico. Sin embargo estas ideas de
cumplimiento y/o seguimiento fueron manifestadas de diferentes formas

(..) en qué consiste la adberencial en cumplir con lo que yo digo((risas))/ no/ claro sif en cumplir las prescripciones/
gué séyo/ (..) (ent.11) (el subrayado es nuestro)

(...) en qué consiste/ en la_posibilidad que tiene el paciente en adberirse/ compenetrarse/ consustanciarse/ de cumplir
ciertas pautas de tratamiento/ no abandonarl (...) (ent.9) (el subrayado es nuestro)

En estos testimonios el papel del paciente es amplir, aceptar, adberir,
compenetrarse, consustanciarse o abandonar el consejo médico. En otros testimonios, las
definiciones de adherencia focalizan en las cualidades/capacidades de los sujetos para
cumplir con el tratamiento impartido. Se remarca en los mismos la actitud, condicion,
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capacidad intrinsecas que debe tener el sujeto, en tanto paciente, para seguir con el
consejo médico.

() la adberencial la adherencia es la | la_actitud que tiene el paciente para/ para cumplir con la toma de la
medicacion ;si? (...) (ent.3) (el subrayado es nuestro)

Algunos remarcan, ademas, el caracter amplio de la definiciéon de adherencia
que abarca no sélo la toma de medicacion, sino que incluye la totalidad de las
indicaciones médicas. Sin embargo a lo largo de las entrevistas el problema médico
de la adherencia gira fundamentalmente en torno de los problemas de toma de
medicaciéon. De hecho, toda la problematica de la adherencia en Vih-Sida se
encuentra subordinada a las posibilidades de ingesta de los antirretrovirales y a la
potencial aparicion de resistencias a ellos.

El incumplimiento es reconocido como incapacidad. Incapacidad que sera
valorada de distintas formas segin los distintos sujetos y sus contextos. Estas
capacidades/ incapacidades pueden estar relacionadas con factores individuales,
depende de la personalidad, por cosas propias del paciente, por falta de wuna internalizacion por
parte del paciente de que tiene que tomar la medicacién, distintos problemas
individuales que lo llevan a pricticas de drogadiccion endovenosa, etc. O con factores
sociales de orden mas general: ¢/ problema pasa por lo econdmico, el nivel educacional, la gente
esta mal informada. En todos los casos remitiéndose a la respuesta individual de
adherencia /no adherencia al tratamiento.

Los médicos entrevistados proponen que la falta de cumplimiento del
tratamiento se correlaciona con “fallas” terapéuticas (asociadas inmediatamente al
surgimiento de resistencias). Los entrevistados concuerdan en que los niveles de
adherencia en los lugares de trabajo son “regulares”, aunque no tengan “cfras exactas”,
manteniéndose la media estimada para el resto de la poblacién en donde se calcula
que entre un 40 y un 60 % de los pacientes no cumple con las indicaciones médicas™
Sin embargo la mayoria concuerda en que no existen indicadores médicos que
permitan medir fehacientemente la adherencia, razén por la cual no tienen ‘wfras
exactas”. La  “palabra del paciente” parece ser el elemento de medicion “wds preciso” y “el
tinico”.

2 Los potcentajes sobre los niveles de incumplimiento vatian de publicacién en publicacién y de un
autor a otro. Estas variaciones van desde un 38% hasta un 75% de incumplimiento en los
tratamientos.
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(-..) bueno hay uno que es preguntarle al paciente qué medicamentos estd tomando/ ese es el primero/ te vas a encontrar
con que muchos no saben qué estd tomando muchos te describen las pastillitas de colores/ no conocen la droga original/
entonces hay muchas cosas(...) (ent.8)

(..) en la consulta clinica habitual es el conversar con el paciente si_estd pudiendo cumplir si le cuesta mucho o no (...)

(ent.10) (el subrayado es nuestro)

Segun los entrevistados las conversaciones en busca de posibles fallas o errores en
los tratamientos forman parte del interrogatorio médico utilizado en cada encuentro,
a partir del cual se determina el nivel de adherencia del paciente.

Los distintos testimonios proponen las mismas estrategias para evaluar el
cumplimiento/incumplimiento del tratamiento lo que nos permite pensar en una
homogeneidad en las pautas del interrogatorio en el seguimiento de los niveles de
adherencia.

Ademas de la palabra del paciente, una forma indirecta de medir los niveles de
adherencia es a través de los indicadores de eficacia de los tratamientos, es decir la
carga viral y los niveles de CD4. También se hizo referencia al conteo de pastillas
como el indicador médico recomendado.

La adherencia en los tratamientos antirretrovirales se presenta en la realidad
clinica de diferentes formas y niveles. Entre el 100% de cumplimiento de las
recomendaciones médicas y el abandono al tratamiento, existen formas diferenciales
o grados de cumplimiento/incumplimiento’.

(..)] desde el paciente hiber obsesivo gue te cuenta si pas dies; minutos con la hora de la pastilla cosa que no tiene la
minima importancia hasta aquel que bizo un desastre con el tratamiento y no te lo cuenta porque no le parece importante
por abi sno?(...) (ent.1) (el subrayado es nuestro)

() y 5t/ 5i 5if hay gente gue no toma nunca nada/ hay otros que toman a veces | hay otros que lo toman siempre
rigurosamente como corresponde y que cualquier situacion de intolerancia viene y la consulta/ hay otros que son un
desastre | de repente un dia a la noche se olvidaron y no la tomaron y al dia signiente s toman el doble /o no toman
mds porque dicen si ya me olvidé para qué las vay a tomar/ hay situaciones que uno escucha y que dice como puede ser/
e contaron/ esto lo contd un médico en un congreso/ un pacientes se le acabd la medicacion y entonces empesd a tomar
la medicacion de la esposa que era distinta (...) (ent.5)

Sin embargo, estas diferencias no fueron tenidas en cuenta en la mayoria de los
entrevistados quienes miden la adherencia exclusivamente en términos de

3 En la terapéutica antirretroviral se considera necesatio una “compliance” de entre el 90 y el 100%. Se
plantea que con menos del 90 % se corte el riesgo de que los tratamientos fracasen y que se generen
resistencias virales. Fl nivel de exigencia de cumplimiento en Vih es muy alto en comparacién a otros
padecimientos
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cumplimiento/incumplimiento, desconociendo el abanico de posibles pricticas que
se relacionan a la posibilidad de llevar adelante un tratamiento.

Los entrevistados coincidieron en afirmar que el problema de la adherencia al
tratamiento antirretroviral era comparable al de determinadas enfermedades crénicas
(el modelo mas referido fue el del insulino-dependiente). Sin embargo la mayoria de
los entrevistados remarcaron algunas caracteristicas diferenciales de la adherencia en
Vih-Sida con relaciéon a las enfermedades crénicas. Como la cantidad de medicacion
prescrita en los tratamientos antirretrovirales, el alto nivel de cumplimiento necesario
para garantizar la eficacia del tratamiento, la zmplicancia epidemioligica que supone la
aparicion de resistencias, /os efectos secundarios de las drogas, la estigmatizacion que tiene el
Hivy que en muchos casos lleva a ocultar el padecimiento.

Es importante remarcar una de las caracteristica presente en los testimonios
que es la dificultad que implica medicar a una persona que no posee sintomas de la
enfermedad, y a la que probablemente la medicacion le provoque efectos adversos.
La condicién de sintomatico o asintomatico se presenta como un factor importante
en el cumplimiento/no cumplimiento del tratamiento y mas cuando se lo asocia a los
efectos colaterales de la medicacion.

(-..) en pacientes sintomdticos hay mds porque estd muy enfermo/ el paciente asintomdtico no porgue como se ve sano/
estd barbaro/ y aparte cuando toma todo ese coctel le produce nduseas | vimitos/ dolor de panza ete./ entonces/ cuesta
mds decirles que esto es efectivo | si se siente cada ves, peor/ por los efectos adversos/ dolor de cabesa/ nduseas/
vomitos/ en fin/ anemia puede tener [ depende (...) (ent.9)

La percepcion, historicamente construida, de la relacién positiva entre ingesta
de medicamentos y mejoria fisica/somatica en el estado de las personas que viven
con Vih-Sida, se contrapone con los resultados de las terapias antirretrovirales en
donde los efectos colaterales o adversos de la medicacién producen generalmente (y
en un porcentaje muy elevado) malestares en la gente que los toma. Para las personas
que tienen algin tipo de sintomatologia relacionada con el sindrome Sida, los
tratamientos antirretrovirales redundan en una mejora notable de la calidad de vida.
Sin embargo cuando las personas infectadas no presentan ningun sintoma, estos
tratamientos repercuten en una desmejora de la calidad de vida por la presencia y
persistencia de trastornos digestivos, cansancio, lipodistrofias, cefaleas, etc.

Se presenta una situaciéon contradictoria en donde el impacto negativo de la
medicacién en el estado fisico oculta la mejoria “real”, manifiesta sélo a través de
indicadores bioquimicos relacionados con procesos no visibles y mediatos.



La falta de adherencia en personas “asintomaticas”, lejos de set wna paradoja’
como manifiesta una de los entrevistados, debe pensarse en el marco de un proceso
de cambio cognitivo/técnico dentro de la biomedicina en donde la “realidad”
bioquimica del organismo se impone a la “realidad clinica” (“realidad somatica”). El
complejo de signos y sintomas obtenido a través del auscultamiento de los cuerpos y
utilizado como indicador diagndstico/terapéutico, es reemplazado por indicadores y
valores bioquimicos a partir de los cuales se decide la modalidad de intervencion.

El desarrollo de la ingenierfa genética, la bioquimica y otras disciplinas afines
ha desviado la mirada prioritaria que la medicina tenfa sobre el cuerpo hacia sus
mecanismos internos, los nuicleos celulares y los procesos bioquimicos. Segun
Frankenberg esto que podria interpretarse como el desarrollo y avance de la ciencia y
en particular de la medicina, es el testimonio de un cambio cualitativo en el foco de
interés de esta disciplina que puede ser entendido como un cambio de paradigma
(Frankenberg, 1989).

La relacién médico paciente y el contrato terapéutico como garantes de una buena
adherencia

La centralidad otorgada a la adherencia en el tratamiento antirretroviral como
principal condicionante del éxito o fracaso de dicha terapéutica y la necesidad de
garantizar y controlar los niveles de adherencia de las personas en tratamiento,
delinean una modalidad de intervencién especifica para los tratamientos
antirretrovirales.

Esta intervencion terapéutica se hace sobre tres pilares fundamentales:

* los indicadores bioquimicos
* ¢l examen clinico
* clinterrogatorio médico

Segin los entrevistados la clave de la correcta intervencion terapéutica se
encuentra en la capacidad (técnica, profesional y especifica) de articulacion de estas
tres variables, lo que permitird, siempre dentro de las posibilidades existentes,
simplificar los tratamientos y adecuarlos a cada paciente.

Y(..) cada vez se incorporan mds ~ gente que estd asintomdtica y empiesa cuando todavia | estd mejor pero
paraddjicamente esa es la gente gue mds le cuesta adherirse porque el que estd muy enfermo y estuvo a punto de morirse
sabe gue ese remedio es lo que le queda y nota la mejoria y entonces eso Jo estimula a tomar ¢l que estd asintomdtico y se
tiene que tragar quince pastillas por dia que le da sintomas es el que mds se cunestiona para qué las toma [ es una

paradyja (...) (ent.7) (el subrayado es nuestro).
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Mientras la simplificacion de los tratamientos refiere a las posibilidades de la
industria farmacéutica y la investigacion biomédica de producir nuevos
medicamentos, la adecuacion de los tratamientos a cada persona nos introduce en el
terreno del abordaje terapéutico necesario para lograr la “maxima eficacia
terapéutica”. Este abordaje, segun algunos entrevistados, sélo puede lograrse a partir
del establecimiento de un abordaje interdisciplinario e integral del paciente, a partir
de la transmision cotrecta y necesatia de informacién y/o del establecimiento de una
buena relacion médico-paciente

(-..) lo que tiene que haber es una buena relacidn con el paciente / (...) (ent.11)

La “adecuada” relacién médico-paciente parece ser la condicién para una
buena comunicaciéon y un buen intercambio de informacién. La informacion resulta
de vital importancia, tanto para personalizar los tratamientos indicados como para
determinar el codigo mas adecuado a partir del cual se le trasmitira al paciente las
condiciones necesarias para poder llevar adelante el tratamiento. De esta manera el
interrogatorio y “la palabra” del paciente se constituyen en pilares fundantes del
tratamiento antirretroviral.

Sin embargo, el interrogatorio médico es wuna instancia formal e
institucionalizada del trabajo clinico, sigue pautas que son aplicadas a todos los
pacientes por igual, con las que se procura hacer un “analisis del riesgo” de la persona
en base a la obtenciéon de datos de clasificacion, principales actividades, parentesco,
conocimiento sobre el tema, posibles vias de transmision, etc.

(..) por eso es importante el andlisis del riesgo sno?/ nosotros le hacemos sves? ((muestra la planilla que funciona como
historia clinica)) una wuna historia clinica al paciente en donde estd puesto jves? | si es homosexnal si es bisexnal si es
adicto intravenoso si es hemofilico si es prostituta si es heterosexual si es hijo de madre HIV  si se le hizo una
transfusion  si es pargja de adicto si es prostituta o adicta intravenosa si es homosexnal o adicto intravenoso si es un
accidente laboral si es un bisexnal adicto endovenoso si_fue ¢l resultado de una violacion o si es un estudio hecho para
adopcidn o presentacion de ( )/ entendés (...) (ent.8)

Estos interrogatorios en algunos lugares estan impresos previamente y en otros
se confeccionan en la misma ficha de la historia clinica y la similitud entre ellos es
notable. Complementariamente, en la indagacion médica se busca obtener datos de
relevancia para la iniciacion del tratamiento mas adecuado no contemplados en el
interrogatorio formal.

(..) viendo cudles son las expectativas del paciente | cudles son sus problemas | por supuesto que uno le pregunta dénde
trabaja | qué tipo de trabajo tiene | i tiene pareja | con quién vive | si tiene hijos | quién se los cnida | una serie de
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cosas para hacerte un panorama de lo que pasa con ese paciente | entonces bueno la relacion se va estableciendo (...)
(ent.6)

Para lograr tal objetivo - se sefiala- es importante que el médico “se tome el
tiempo” necesario para poder “conocer” y “escuchar” al paciente.

(..) uno debe conocer al paciente / es decir la consulta no debe ser fugaz | o sea vos [a medida
gue vas teniendo contacto con el paciente al cual le pedis la serologia | _lo conoces/ es decir en parte | y vas a saber
quizids un poco/ aventurarte o adelantarte a como va a reaccionar (...) (ent.4) (el subrayado es nuestro)

(..) € médico hastaz:  hace poco/ la mayoria eran/ la enfermedad el sintoma tratarlos diagnostico y punto/ y no
muchos se ponian a hablar con el paciente y menos a escucharlo/ _eh:: esto nos obliga a hablar y a escuchar/
Yo creo que si no podés hacer esto no podés dedicarte a esta especialidad/ no podés tener esta cosa de engancharte un poco
con ellos/ y bueno/ y que uno no se afecte con esto/ creo gue no lo podés hacer (ent.5) (el subrayado es nuestro)

Los entrevistados hablan de entrevistas informales en donde prima la
informacién que ofrece el paciente, sin embargo, esta obtencién de dato no es
azarosa ni informal. Por el contrario existe una fuerte sistematizaciéon de los datos
que al médico le interesa relevar y maneja distintas estrategias para acceder a esta
informacion; estrategias que son las que se ponen en juego durante la consulta en la
relacion médico-paciente. Segin Waitzkin (1965), cuando los pacientes expresan
preocupaciones acerca de eventos en sus vidas que no estan ligados con las técnicas
de intervencion médicas, los médicos utilizan argumentos, preguntas o interrupciones
como mecanismos a través de los cuales conducen las preocupaciones del paciente
hacia un terreno exclusivamente biomédico. Estas preguntas, argumentaciones e
interrupciones “pueden ser interpretadas como gestos de dominacion a través de los cuales los
médicos controlan el fluir de la conversacion y dirigen la sitnacion bacia terrenos biomédicos”
(op.cit.)

La palabra del paciente en la consulta parece estar limitada y atravesada por lo
que los profesionales creen importante conocer para la imparticiéon y seguimiento de
un tratamiento. Los médicos llevan los problemas, las dudas, las angustias de los
pacientes hacia terrenos poco significativos, lo que supone la exclusion de estos
temas (relevantes para los pacientes) y la ponderaciéon de otros (relevantes para el
médico). Asf la ideologia biomédica y su posibilidad de control emergen de los que se
toma como poco significativo de la charla para convertirlo en “% excluido” (Waitzkin,
1965).

En este marco, el relevamiento diferencial de la informacion por parte del
médico es producto a la vez que construye “perfiles” y “tipos” que concuerdan con
determinados “estilos de vida” y/o comportamientos que los profesionales
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consideran significativos para la decision terapéutica. Hsta forma de relevar
informacién deja afuera las cuestiones contextuales y focaliza las cuestiones
“técnicas” diluyendo asi las “faices sociales” de los problemas de los sujetos en
problemas individuales (op.cit.).

De esta manera la “palabra del paciente” es incorporada en la consulta médica
so6lo para ser postergada. En esta instancia de la intervencion terapéutica se puede ver
con claridad el constante proceso, descripto por Eduardo Menéndez, de
conocimiento/desconocimiento de lo social que se efectia en la practica médica y
que constituye uno de los rasgos del modelo médico hegeménico.

La razon para la implementacion de estos interrogatorios y para incorporar “la
palabra” del paciente como “significativa” en la consulta es la necesidad que los
profesionales manifiestan de que sus pacientes cumplan con los tratamientos y
adhieran a los mismos.

Pero también, y en base a un supuesto de que la falta de cumplimiento y las
fallas terapéuticas son consecuencia del desconocimiento, la ignorancia o el error en
el que incurren los pacientes, una buena relacién médico-paciente es vista en casi
todos los casos como un medio para convencer, hacer entender, lograr aceptacion, concientizar
y/ 0 internalizar los conocimientos necesatios para el logro de la adherencia.

Las relaciones entre médicos y pacientes se organizan asimismo en relacién con
las modalidades de intervencion especificas para las distintas enfermedades. Existe
una idea institucionalizada de lo que esta relaciéon implica. El médico establece los
pasos a seguir para tratar la enfermedad y el paciente coopera para permitir el
cumplimiento del objetivo mutuo: “la cura”. Este tipo de relacién es caracteristico de
las enfermedades agudas, en donde se aplican tratamientos curativos cortos, y en
donde el paciente recurre al médico en busca de ayuda por lo que se cree que esta
deseoso de cooperar en su proceso de curacion.

El tratamiento para el Vih-Sida tiene las caracteristicas de los tratamientos de
enfermedades crénicas en donde la imposibilidad de la cura hace que el objetivo de la
intervencion sea el “mantenimiento”. Esta clase de tratamientos a largo plazo, o en
este caso de por vida, implica muchas veces, un involucramiento afectivo/emocional
prolongado entre médico y paciente por lo que el vinculo entre médico y paciente se
construye y se constituye sobre la base potencial de una relacion a futuro.

Dentro de esta relacion, el interrogatorio no es una instancia que se lleva a
cabo solo en las primeras consultas y hasta el momento en que se toma la decision
sobre la prescripcion terapéutica mas adecuada. Esta instancia se despliega a lo largo
de cada uno de los encuentros terapéuticos y a lo largo de todo el tratamiento,
permitiendo al médico seguir/controlar el tratamiento de su paciente. Este
interrogatorio constante y efectivo requieren de “wna buena relacion médico-paciente” la

12



que se constituye de este modo en una herramienta “técnica” y estratégica de control
sobre las practicas de los sujetos.

La modalidad especifica de intervenciéon que delimita el tratamiento ARV
requiere de los pacientes que ellos sean capaces de aplicar ciertos cuidados de si
mismos. En estos casos el médico no declara saber con exactitud qué es “lo mejor”
para el paciente y, en general, los tratamientos son siempre provisorios y no tienen la
misma legitimacién que en el caso de los tratamientos curativos. Por lo tanto en estos
casos es comun que el médico deba entablar un tipo de relacion con su paciente que
posibilite consensuar los caminos a seguir. Segun Freidson, “e/ problema en la interaccion
en el tratamiento se apoya en los pormenores de su aceptacion en el drea concreta donde convergen la
cultura popular y la profesional” (Freidson, 1978:318). Cuando la autoridad del médico no
logra imponerse por si sola y la relaciéon de cooperaciéon no se establece, el médico
deberd recurrir a distintas estrategias para “convencer” a su paciente de seguir su
consejo y de confiar en su criterio. En este caso, “la influencia del médico no se apoyard en
el poder fisico 0 en la antoridad sino en su capacidad de persuadir al paciente del valor de su punto
de vista” (op.cit.:315).

Tanto el poder de persuasion que los médicos ponen en juego en cada una de
sus consultas como el uso de la autoridad que representan, son estrategias utilizadas
en la intervencién clinica para lograr que el paciente siga el consejo médico. Estas
modalidades de intervencién no son mutuamente excluyentes, se combinan para
lograr que los pacientes sigan con las prescripciones médicas.

Un concepto importante y articulador en los testimonios que subyace a esta
modalidad terapéutica, es el de “contrato”. El contrato terapéutico implica un
acuerdo entre las partes como condicién para poder iniciar el tratamiento. Este
acuerdo, este contrato, se supone una instancia democratica en donde dos personas
consensian un camino comun a seguir.

(..) s2/ del contrato como decimos nosotros jno?/ firmar un contrato que no se firma pero bueno/ eb:: las cosas desde e/
punto de vista médico estin mds o menos claras/ o sea que tanto carga viral [ viste esto esta ast/ y bueno hablar con e/
paciente y excplicarle como es la cosa ;no?/ esto es importantisimo (...) (ent.2) (el subrayado es nuestro)

. . 5 q- . . .

Sin embargo, la idea de contrato’ diluye en su interior las relaciones de poder
que implica la relacion entre un médico y un paciente. Una relacion asimétrica en
donde uno tiene el poder y la autoridad y el otro sélo la decision de acatar o no dicha

5> El concepto de contrato, ligado histoticamente a las corrientes liberales, supone una interaccién
entre hombres libres e iguales que negocian, segan sus propios intereses, en igualdad de condiciones.
En la medida en que este tipo de relacién garantiza que ambas partes saldran beneficiadas, el concepto
de contrato asegura el establecimiento de un sistema en equilibrio.
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autoridad. Es el médico quien oftrece los patrones para la “sociedad/contrato” y no
viceversa (Trostle, 1988). “Para pensar las diferentes interacciones en juego en los tratamientos
la perspectiva mas fiable es aguella que incluya el conflicto como e fundamental; y en donde los
procesos de negociacion  sean entendidos como fundantes de la relacion médico-paciente” (Freidson,
1978:319)

En el marco del contrato terapéutico y sobre la base de la necesidad de generar
consensos con el paciente que permitan el cumplimiento del tratamiento “elegido” la
participacion del paciente se impone como instancia fundamental del proceso
contractual.

La decision sobre qué tratamiento es el mas adecuado siempre la tiene el
médico. El es el poseedor del conocimiento correcto que le permite definir e
intervenir sobre el paciente y sobre la enfermedad.

(-..)y en general uno les dice que mucha allernativa no tiene/ o sea cuando se tienen que tratar | se tienen que tratar/

Yo te digo | a veces se puede conversar/ a veces vienen ellos solicitando el tratamiento] que a veces es djficil porque
guieren Tratarse y tenen carga viral baja/ entonces le decis [ (...)/ este:: pero hay algunos gue no quieren tratarse porque
no quieren tomar medicacion/ pero bueno uno les dice acd la cosa es asé asi'y ast/ si vos no te querés tratar no te tratas
/ pero es asé esto puede progresar (...) (ent.5) (el subrayado es nuestro)

La autoridad del conocimiento médico-cientifico es contundente e irrevocable,
es el médico el que tiene la potestad para decir acd la cosa es asi ast.

Sin embargo, todos los entrevistados manifiestan que es necesaria la
participacion del paciente en la toma de decisiéon con respecto al tratamiento y en
cuanto a la necesidad de consensuar el tratamiento mas adecuado a sus posibilidades.
También manifiestan que no existen muchas alternativas para tal eleccion y el margen
de participaciéon es muy limitado. La participaciéon en casi todos los casos es
entendida en términos de si el paciente sigue o no /a orden , el consejo, la sugerencia, la
oferta o la propuesta del médico.

(...) se_le ofrece el tratamiento gue es mds corvecto/ si el paciente estd de acuerdo lo intcia/ si el paciente no estd de

acuerdo no o inicia/ el lugar del paciente es ése/ ¢/ decide si quiere 0 no (...) (ent.9) (el subrayado es nuestro)

Los testimonios ofrecen una clara perspectiva de lo que estos profesionales
entienden por participaciéon. La necesidad de la participacion del paciente en las
decisiones terapéuticas es entendida sélo en términos de aceptacion. El paciente tiene
que aceptar o no el tratamiento. Y esta aceptacion (“participacién”) depende de /
voluntad del paciente, de sus deseos, de querer colaborar, querer curarse; como asi también de las
posibilidades de establecer una buena relacion médico-paciente. Asi el lugar principal
y protagbnico que los entrevistados le otorgan al paciente en las terapias ARV se
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oscurece y subordina en la medida en que es pensado como aceptacion. La aceptacion no
s6lo implica pasividad y subordinacion a los criterios médicos; sino que en tanto
estos criterios son reconocidos como verdaderos y autorizados, la no aceptacion de los
mismos implica también desobediencia, o en el mejor de los casos ignorancia;
siempre desviaciéon. Aun cuando en algunos testimonios se plantea el caracter
asimétrico de esta relacién, no se la cuestiona ni se la plantea criticamente ya que es
percibida como una relacién naturalmente establecida entre quien posee la capacidad
de curar y el conocimiento “verdadero” sobre la enfermedad y quienes no.

Complementariamente, la necesidad de que el paciente participe parece
fundarse en el hecho de que, “e sltima instancia”, la decision sobre tomar o no tomar
la medicacioén la tienen ellos.

(-..) de diltima é/ es el adulto el que decide lo hago 0 no lo hago (...) (ent.2) (el subrayado es nuestro)

Esta idea se asocia a una valoracion negativa de la participacion del paciente ya
que es referida, en la mayorfa de los casos, en términos de no cumplimiento. En esta
diltima instancia el médico no tiene poder de intervenciéon sobre el paciente y esa
limitacion carga de forma negativa las decisiones de los pacientes sobre las cuales la
medicina ya no puede “bacer mds nada”.

Todos los profesionales asumen que la consulta termina en la decision del
paciente de cumplir o no cumplir con sus consejos, sin embargo, también creen que
es el médico la dltima autoridad sobre las acciones de sus pacientes y que a cambio de
los servicios médicos, el paciente, debe cooperar y cumplir.

De esta forma la responsabilidad que les cabe a los pacientes sobre el
seguimiento del tratamiento es grande. El rol del paciente es cumplir con la
indicaciéon médica. Su participacion en el tratamiento se limita a la decision ultima de
tomar o no tomar, cumplir o no cumplir con el tratamiento impartido. En tanto
pacientes esta participacién es vista como responsabilidad individual. Sin embargo,
existe una diferencia entre la responsabilidad individual de cumplir con el “contrato”
médico y la responsabilizaciéon de los pacientes por el mal cumplimiento del
tratamiento, por no mejorar, por la aparicion y/o transmisiéon de cepas resistentes,
etc. La diferencia entre responsabilidad y responsabilizacion reside en que mientras la
primera refiere a una decisiéon personal sobre el camino a seguir frente al
padecimiento por parte de la persona infectada, la segunda culpabiliza a esta persona
y la responsabiliza no sélo por sus comportamientos y su “desobediencia”, sino por
la enfermedad misma y por su potencial “diseminaciéon”. Esta culpabilizacion y esta
responsabilizacién funciona como mecanismo de control de la vida cotidiana a partir
de la definicién de lo que es correcto, normal y responsable hacer y lo que no.
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Sobre estos supuestos de lo que debe ser una correcta relacion médico-
paciente, el contrato terapéutico y el lugar de la participacién del paciente en la
consulta se instituye una modalidad de intervenciéon que entre otras cosas :

= impide garantizar la apropiacion de la informacién por parte del paciente,

- manifiesta la precariedad de los conocimientos de estos profesionales en
relacién a estrategias y técnicas que no sean exclusivamente biomédicas,

= no permite entender las formas en que las personas se apropian de la
informacién y de como dan sentido al proceso de atencion en el que estan inmersos,

= expone los limites de una intervencion que focaliza en la enfermedad como
entidad biolégica y en el sujeto como su depositatio,

= imposibilita pensar que existen diversas formas de administrar salud, no
solo la propuesta por la biomedicina,

= supone que toda relacion médico-paciente debe significar una relacién
entre dos personas: un experto y un lego, uno que ordena o aconseja y otro que
obedecen, cumple o adhiere,

= supone que la relaciéon entre curadores y “enfermos” es una relacion
médico-paciente entendida estrictamente en términos biomédicos, pasando por alto
una diversidad de formas de obtener cuidados para la salud: autocuidados, cuidados
familiares, amigos, etc. (Trostle, 1988).

Consideraciones finales

La modalidad en que estos profesionales abordan el problema médico de la
adherencia, su vinculacién con la relacion médico-paciente y con los niveles de
participacion de los pacientes, no permiten visualizar la complejidad de la
problematica que excede la perspectiva exclusivamente médica propuesta. El
problema médico de la adherencia no puede ser abordado a partir de la oposicion
cumplimiento/incumplimiento. La adherencia/no adherencia no es una cuestién de
cumplir o no cumplir con determinada prescripcion, sino que involucra una compleja
gama de variables en donde el consejo médico s6lo es una de ellas. La posibilidad de
llevar adelante el tratamiento debe plantearse como un objetivo a alcanzar y no como
un supuesto desde el cual se parte y a partir del cual se puede definir e identificar el
cumplimiento o el incumplimiento.

Consideramos, sin embargo, que es la categoria de “compliance” o adherencia
misma la que obstaculiza el entendimiento de la problematica. Las limitaciones del
concepto de “compliance” o de adherencia son intrinsecos a su construccion y esto
no es una cuestion que pueda resolverse a través de cambios terminolégicos. Este
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categoria debe ser pensada, siguiendo a Trostle, en términos ideolégicos’. Asi el autor
seflala que a través de la autoridad que inviste el saber médico y sus discursos de
verdad, la adherencia se presenta como la unica alternativa a seguir en caso de la
prescripcion de determinado tratamiento. Frente al consejo médico la norma, lo
correcto, lo legitimo, lo razonable es seguir con sus recomendaciones. La posibilidad
de que esto no ocurra, de que el paciente no cumpla con el consejo médico, se
plantea como una desviacién a estas verdades cientificas; y a quien no cumpla con
dichas prescripciones como desviado, anormal, ilegitimo, irracional, incorrecto. Asi el
término adherencia encarna los valores biomédicos dominantes, que son los valores
de la racionalidad cientifica.

La problematica de la adherencia esta construida exclusivamente desde el
punto de vista de los profesionales médicos y la perspectiva de los pacientes queda
totalmente relegada, aun cuando se propone la “compliance” como instancia de
negociacion. Esta nocién perpetda la idea de que el cuidado de la salud es un asunto
médico y las conductas de los pacientes se definen en términos de las expectativas
médicas (Trostle; 1988). Frente a esto la adherencia/no adherencia desde la
perspectiva médica parece ser actualmente una forma de control sobre algunos
desordenes (Conrad, 1985) y una expansion de la biomedicina sobre diferentes
ambitos de la vida cotidiana.

Bajo una aparente participaciéon y decisiones compartidas el tratamiento
antirretroviral supone ‘“wna multiplicacion de procesos medicalizadores”, a través de los
cuales se extiende sobre la cotidianeidad de los sujetos. De esta manera la categoria
de adherencia convierte en problema médico aspectos de la vida cotidiana de los
sujetos e intenta controlarlos para “garantizar’” una intervencion sobre el manejo de
la enfermedad. “E/ cuerpo, las relaciones sociales y de forma general el “estilo de vida” se ve
sometido a una mirada normatizadora que lo observa, lo evaliia y compara en relacion a los
patrones ideales sostenidos desde el conocimiento cientifico dominante, contaminando cada y todo
aspectos, sin dejar espacios que no sea invadido y contaminado por la enfermedad”(Epele; 1997:6).
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