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Resumen

Se analizan las politicas contra el sida desarrofla-
das en Espafia durante la ultima década, desde
las primeras reacciones hasta fos programas con
grupos concretos de poblacion. Se definen una
docena de hipétesis sobre el desarrollo del sida,
asi como las politicas sociales (plblicas y priva-
das) contra el sida. Se realiza una evaluacion glo-
bal de las politicas contra el sida, es decir, de los
cambios en Jas acciones desarrolladas, las criti-
cas a la politica del sector publfico, la evaluacion
del propio sector publico, el impacto en fa politi-
ca, asf como los efectos no queridos (tanto posi-
tivos como negativos).

Palabras clave: Sociclogia, sida, politica social,
salud, politica sanitaria, Espana.

Introduccion

La primera década larga de experiencia sobre
el sida en Espafa se puede resumir en una doce-
na de caracteristicas especificas. En muchos as-
pectos la enfermedad se ha desarrollado de forma
similar a otros paises, y ha sido atacada con estra-
tegias e instituciones parecidas, incluso empleando
las mismas palabras y simbolos. Sin embargo, se
pueden ya identificar algunos factores especificos
que convierten a esta enfermedad en un objeto de
analisis sociologico importante (de Miguel y Kirp,
1992).

Contrariamente a lo que se esperaba, Esparia ha
desarrollado muchos casos de sida. Alrededor del
18 por 100 de todos l0s casos europeos de sida se
concentran en Espafa. Al inicio de esta década es
ya el tercer pais de Europa con mas casos (132
casos por millén de habitantes a finales de la déca-
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da de los anos ochenta), solo por detras de Suiza
(176), y Francia (158). Suecia, por ejemplo, con ple-
nas caracteristicas de sociedad avanzada —con ho-
mosexualismo y drogadiccion—, tiene la tercera
parte de casos per capita que Espana. Es un miste-
rio esa abundancia de casos, ya que las caracteristi-
cas dominantes de Espafa llevaban a esperar lo
contrario: es uno de los paises menos desarrollados
de Europa, con una baja tasa de contactos homose-
xuales, una comunidad gay débil y dividida, con un
fuerte control social e incluso policial, y con un siste-
ma sanitario publico y gratuito que llega a toda la
poblacién. El unico factor afortunado es que la ten-
dencia del numero de casos a crecer ha parado ya.
Si se utilizan las cifras mas fiables, en 1989 sdlo hay
un 3 por 100 mas de casos de sida que en 1988. Sin
embargo, es pronto para suponer que Espana va a
bajar relativamente en numero de casos, ya gue los
otros paises europeos también han parado el creci-
miento de nuevos casos.
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Espafia es un buen ejemplo
para medir el impacto de las politicas
gubernamentales y del sector publico

Primero, porque el sector sanitario es mayoritaria-
mente publico (es el 70 por 100 del gasto sanitario
total), universal y gratuito. Segundo, porque el sida
coincide en Espana con el PSOE en el poder, un
nuevo gobierno progresivo, socialdemdcrata. Este
gobierno esta decidido desde el principio —coincide
en fechas con la epidemia de sida— a realizar cam-
bios sociales, a mejorar y extender la cobertura del
sistema nacional de salud, y sobre todo a desarro-
liar sistemas de proteccion a la poblacién. Segundo,
€s un gobierno mucho mas laico que los anteriores,
mas abierto en temas sexuales, y si no enteramente
pro-homosexual o a favor de la liberacion de las dro-
gas si bastante mas progresivo que los anteriores.
Tercero, es un gobierno que desarrolla un proceso
de descentralizacion administrativa, dando gradual-
mente maés atribuciones a las comunidades auténo-
mas, y a nivel local. Los gobiernos de los municipios
y ciudades son en su mayoria progresistas, con ad-
ministraciones locales deseosas de lograr un impac-
to a favor de fa poblacién. El proceso descentraliza-
dor, sin embargo, tiende a generar —desde el lado
negativo— mayores diferencias interregionales.

Es un buen caso para comprobar
la logica del sida

Pone a prueba la capacidad de accion y de toma de
decisiones del sector publico; su pragmatismo, ra-
cionalidad, y la eficacia de las instituciones. Espana
es un pais peculiar, pues, en general:

1. Se planifica muy poco. Mas bien se suelen em-
plear estrategias de retrasar los problemas y la
toma de decisiones en caso de conflicto («marianay,
«ya veremos», «no hay que precipitarse»). Esta ca-
racteristica se observa a todos los niveles, incluso
en los colectivos gay.

2. No existe una oposicién fuerte entre los/as in-
dividuos y el Estado, sino mas bien una cierta con-
fianza. La poblacién considera que toda la res-
ponsabilidad sanitaria y asistencial es estatal. La
confidencialidad y la privacidad no son polémicas
importantes, ni siquiera el tema de la anonimidad de
la prueba. Ademas son temas que se discuten
poco.

3. No existe una sensibilidad por el control dei
gasto, sobre todo del gasto publico. Se entiende
que el sector publico debe pagar por la enfermedad,
las pruebas, la atencion sanitaria, los programas, a
los médicos/as, etc. No existe un sentimiento gene-
ralizado de que al final lo paga la poblacion. Al con-
trario, se considera que todo el dinero gastado es
positivo, y que la salud —y el cuidado de cualquier
enfermedad— es una responsabilidad del sector pu-
blico, y no una responsabilidad del paciente; y que
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ademas debe de ser gratis. Si un/a paciente necesi-
ta cuidados, cualquier gasto es bueno. El precio de
la atencidn sanitaria de los/as pacientes con sida no
representa una polémica.

4. Complementario a los tres puntos anteriores,
la poblacién no confia en el sector publico, ni en la
burocracia, ni en el gobierno. Las personas tratan
de enganarles siempre que pueden. No se suelen
seguir las instrucciones o sugerencias técnicas. Es
parte de la herencia de las ultimas cuatro décadas, y
de la corrupcién administrativa en la dictadura fran-
quista.

Espafia es un pais
de diferencias extremas

En uno de los paises europeos con mayores diferen-
cias sociales, entre varones y mujeres, y en donde
ia condicién de la mujer esta en una situacion peor.
El movimiento feminista es débil y desorganizado.
Los roles masculino y femenino aparecen social-
mente muy diferenciados. Lo homosexual se identi-
fica todavia con lo femenino, no hay un modelo ex-
tendido del macho-gay. Hay también diferencias
sanitarias considerables por ciases sociales, por re-
giones, y sobre todo, por estratos rurales y urbanos.

Espafa es, pues, un buen caso para comprobar
Jas relaciones entre desarrolio y sida. La mayoria de
los casos de sida esta en las regiones mas desarro-
lladas {Cataluna, Pais Vasco, Madrid) y sobre todo
en las ciudades. Aunque hay que ltamar la atencién
que cada vez proliferan mas en las zonas menos
desarrolladas de fas regiones y ciudades mas desa-
rrolladas; es decir, en los suburbios y barrios perifé-
ricos deprimidos. Se observan ademas profundas
diferencias regionales por comunidades auténomas,
con tasas que son 5,5 veces mayores una respecto
de otra.

El sida aparece inmediatamente
después de otra epidemia,
solo espaiiola

Justamente antes del sida se produjo en Espana
otra epidemia denominada «sindrome tdxico espa-
nol» (STE), y coloquialmente «el caso de la colza».
Esto complica toda la situacion del sida. Por un lado,
oscurece la iniciacion de la segunda epidemia —Ia
del sida— a la que no se le da suficiente importancia
a tiempo. Pero, en segundo lugar, supone una expe-
riencia vital que podria haber sido empleada en el
caso del sida, pero que sorprendentemente no se
aplica.

E! sindrome téxico supuso la muerte misteriosa
(oficiaimente debida a aceite de colza adulterado
para consumo humano) de unas 650 personas, y
otras 25.000 quedaron con enfermedades y minus-
valias cronicas. El STE atrajo toda la atencion sani-



taria, por lo menos hasta su juicio final en 1990,
manteniendo las caracteristicas de una epidemia.

No hay estudios serios que analicen en Espafia
los dos sindromes juntos. Y hay muchas similarida-
des: los dos sindromes atacaron fundamentalmente
a clases bajas, aunque en diferentes regiones (el
STE en zonas no desarrolladas), y a diferentes per-
sonas (el STE a mujeres). E} STE empez6 en Espa-
Na la reforma socialista del sector sanitario publico,
teniendo en el sector sanitario un impacto mayor
due el propio cambio de gobiermo. El sida completa
esa reforma sanitaria empezada a causa del STE,
pero incorporando nuevos problemas de salud pu-
biica: otros colectivos de pacientes, nuevos tipos de
personal, y politicas sociales diversas.

En Espaiia hay pocos casos
de homosexuales con sida

Si no fuese por la propaganda del exterior, en Espa-
fia no se habria definido al sida como una enferme-
dad tipica de varones homosexuales. La proporcion
de homosexuales entre los casos (vivos y muertos)
de sida en Espana es del 17 por 100, muy inferior a
la media europea (occidental) que es el 47 por 100.
Hay varias razones que explican esto. La homose-
xualidad en Espana ha estado muy reprimida (inclu-
so policialmente, con penas de carcel) durante los
cuarenta anos de la dictadura franquista; pero, ade-
mas, ha sufrido un control social feroz. No es una
homosexualidad muy activa (después de lo dicho
anteriormente se justifica), no existe una homose-
xualidad abierta extensa, y predominan todavia los
roles afeminados, e incluso pautas de amor romanti-
co gay. No existen procesos como el de come out
(no hay una traduccion de esta expresion), y tampo-
co se conocen politicos abiertamente gay, meédicos/
as gays, ni se permite una proclamacion publica de
esa identidad. El colectivo gay esta poco organiza-
do; incluso algunos investigadores/as consideran
que no existe una comunidad gay. La proporcion de
miembros de organizaciones gay es baja; y los mu-
chos pero pequenos colectivos estan poco organi-
zados; el sistema esta regionalizado sobre todo a
niveles de comunidades auténomas; y en general se
entiende que los lideres no son representativos de la
poblacién homosexual en el pais.

La mayoria de los homosexuales no han experi-
mentado una angustia especial respecto del tema
del sida. Asi se explica también su reaccion débil. La
primera protesta notable no se realiza hasta 1985,
cuando algunos colectivos gays se oponen a la obli-
gatoriedad de realizar la prueba (en esa fecha se
consideraba todavia una enfermedad homosexual).
No alcanzd a ser una gran polémica. En la actuali-
dad los pocos gays que se dedican al tema (sobre
todo los del centro) han sido cooptados por la admi-
nistraciéon publica, y su voz no aparece como diso-
nante a la del gobierno. En la oposicién —que es
mayoritariamente conservadora— no hay grupos
gays. Los gays fueron unicamente algo criticos con

el gobierno en el tema (una polémica importada,
como casi todas) de los llamados «grupos de ries-
go». La polémica fue sélo simbdlica y fa administra-
cion publica cambi6 la terminologia por «conductas
de riesgoy y «sexo inseguroy (Guasch, 1991).

Algunos colectivos gays han sido bastante auto-
criticos, pero no han sido eficaces en cambiar las
practicas de sexo inseguro. Las cuarenta saunas
espanolas siguen abiertas y practicandose en ellas
el sexo anonimo. No se ha implantado una educa-
cion escolar y adolescente adecuada sobre estos
temas. Tampoco parece que se hayan cambiando
las pautas de conducta de los/as jovenes. El impac-
to real de los grupos gays ha sido minimo.

Por el otro lado, esta el misterio de por qué hay
muchos casos de sida entre drogadictos/as intrave-
nosos. Légicamente, la alta incidencia de sida entre
drogadictos/as (aqui si que hay mujeres) no depen-
de de la baja incidencia entre gays: ya que son dos
temas independientes. En Espana la proporcion de
drogadictos/as entre los casos de sida (vivos y
muertos) es el 63 por 100, cuando en Europa (occi-
dental) es el 30 por 100 de media. Y dentro del 63
por 100, el 3 por 100 corresponde a personas que
son al mismo tiempo drogadictas y homosexuales,
pero en las que pesa mas el factor de las précticas
intravenosas.

Hay varias razones para esta abundancia de ca-
sos. En primer lugar, hay una gran escasez —sobre
todo en ambientes de clase mas baja— de agujas
limpias, de usar y tirar. Y aunque sean desechables
hay una tendencia a utilizarlas varias veces, y sobre
todo a compartirlas. Esto es parte del sindrome de
solidaridad, de compartir la experiencia, que es tipi-
co no sdlo de la droga, sino sobre todo de la cultura
espanola. En el pais es privativa la solidaridad de
sentimientos, aunque no tanto la solidaridad de ac-
cion (para cambiar algo). Muchos de los casos se
producen dentro de las prisiones, en donde la esca-
sez de bienes materiales de todo tipo —y mas aun
de agujas hipodérmicas— es considerable. En las
carceles no solo se paga por la droga, sino por la
utilizacion de una jeringuilla comun. Los programas
de dar jeringuillas limpias en las carceles han sido
duramente atacados desde la derecha, y la inefica-
cia burocratica ha sido tal que nunca se han puesto
en practica durante un periodo de tiempo suficiente.
Hubo otras campanas para subsidiar el precio de las
jeringuillas desechables, tener stocks obligatorios
en todas las farmacias, y venderlas sin ningun pro-
blema ni control. En el Pais Vasco se realizé una
campana en que se daba una jeringuilla y un condén
(ambos desechables, se entiende) en el mismo pa-
quete o «kity. Pero todas esas campanas no se han
mantenido, no hay un follow up, ni una evaluacion
de los resultados. Se ha optado, finalmente, por
campafas de condones y no de jeringuillas; curiosa-
mente en un pais donde el probiema del sida viene
por las agujas y no por los penes.

El problema mas importante estd en las carceles
(de varones sobre todo), en donde se calcuia (los
datos no son muy fiables) que el 44 por 100 de los
reclusos son adictos a la heroina, y que la propor-
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cion de HIV 4oscila entre el 28 y el 70 por 100,
segun las prisiones. Se han producido ya diversas
rebeliones dentro de las carceles (las mas duras en
el verano de 1990) para pedir que los enfermos/as
de sida vayan al hospital y no se queden en la en-
fermeria de las prisiones. Pero fueron duramente
reprimidas. Curiosamente la peticion —plenamente
cultural-— se centra en el deseo de una «buena
muerte» o una «muerte digna» y no en reivindicacio-
nes mas estructurales. Aun entre criminales enfer-
mos (del sida) el tema del honor es el mas importan-
{e. La extraccion social de los reclusos complica las
cosas, pues la inmensa mayoria son de clase muy
baja, delincuentes crénicos, el 84 por 100 de los
cuales ni siquiera tienen estudios primarios. Las car-
celes espanolas van a representar el escollo princi-
pal para disminuir los casos de sida. No es todavia
un tema que atraiga la atencién sanitaria de la admi-
nistracion pubilica.

Otros grupos de personas estan
sobrerrepresentados en la enfermedad
del sida en Espana

Sobre todo nifios/as (mas nifos que nifas), mujeres
y hemofilicos. La proporcion de ninos/as es alrede-
dor del 3 por 100, io que supone casi el doble de lo
que es normal en Europa. El 69 por 100 son recién
nacidos/as de madre infectada, que no ha realizado
una interrupcion de embarazo a tiempo. La explica-
cion esta en el retraso en conseguir una IVE legal en
Espana, al enfrentamiento de la Igiesia Catdlica, y
del partido de la oposicion conservadora. También
se debe a la pauta general de desorganizacion y
retraso en la toma de decisiones que lleva hasta el
propio parto.

Hay también bastantes mujeres con sida, mas de
las esperadas: 16 por 100 de los casos de sida, y 18
por 100 de los nuevos casos. Explicable porque hay
muchos casos de drogadictos/as, y la practica de
compartir jeringuilla no distingue por género, incluso
se suele realizar en parejas. También se debe a la
extension de la enfermedad entre prostitutas, para
las que no hay apenas vigilancia sanitaria, y €s un
trabajo extendido y deteriorado. Sin embargo, el fe-
némeno es nuevo, pues en Espana no aparecen ca-
sos de sida en mujeres hasta 1985; siempre se pen-
sO que el sida iba a ser un problema unicamente de
varones.

Tercero, los hemofilicos/as, ya que en Espana el
6 por 100 de casos el sida se transmitio a traves de
transfusiones sanguineas. Hasta 1985 ia sangre no
era comprobada, e incluso ha habido casos de negii-
gencia posteriores. La polémica es importante ac-
tuaimente, ya que los hemofilicos/as aseguran estar
infectados en grandes proporciones. Reclaman ade-
mas una compensacion econémica estatal. Estos
tres grupos sociales han recibido poca atencion so-
cial o del sector publico, a pesar de su gravedad.

Se observa ya el impacto del sida en el cambio
social. Desde el inicio el problema mayor ha sido la
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falta de informacion, y la centralizacion de las fuen-
tes de informacion reales. En la primera encuesta
fiable sobre el tema (la del CIS de 1987) casi la mi-
tad de la poblacion consideraba que el sida se trans-
mitia por besos; mas de la cuarta parte consideraba
que por sentarse en un retrete o por beber en un
vaso; e incluso un 6 por 100 creia que el sida se
transmitia por estrechar la mano. A pesar de estas
creencias, la poblacion seguia besando, sentandose
en retretes malolientes, bebiendo en vasos sospe-
chosos, o estrechando la mano hasta al cobrador
del autobus. Es decir, las creencias y las acciones
son disonantes; una pauta tipicamente espanola. La
actitud verbal es bastante discriminante: el 34 por
100 de la poblacién general considera que los sero-
positivos/as deberian llevar una identificacion, y el
43 por 100 son partidarios de aislarlos/as.

Una consecuencia social es que los temas sexua-
iles —un tabu tradicional en la cultura espariola—
son ahora discutidos con un poco mas de liberali-
dad. Esto es evidente para temas generales como la
homosexualidad, aunque no sobre algunas practi-
cas concretas: no se discute abiertamente el coito
anal, SM, puio, beso negro, ni los diversos tipos de
condones. La utilizacion de condones es considera-
da todavia como un sistema de control de natalidad,
utilizado tradicionalmente por el 5 por 100 de las
parejas espanolas. El sida tampoco ha generado un
mayor conocimiento o informacion sobre drogadic-
tos/as intravenosos, e incluso el efecto ha sido in-
verso: un mayor rechazo de esas personas.

La politica social contra el sida ha pasado por
diversas fases, perc con escasa evaluacién de sus
resultados en cada etapa:

1. La primera fase fue de indiferencia: el asunto
de la colza —STE— era mds importante, y el sida
era una enfermedad rara (como la de los legiona-
rios), y ademas extranjera. Solo interesa a algunos
sanitarios/as de Madrid. La etapa abarca de 1981
hasta 1984.

2. Entre 1984 y 1985 se empiezan a describir al-
gunos casos, y se pone en marcha una comision de
trabajo (una organizacion claramente inadecuada
para las caracteristicas de la epidemia). La enferme-
dad se sigue considerando rara, y de varones homo-
sexuales; caracteristica esta ultima que causa bas-
tante recelo y control a nivel publico.

3. A partir de 1986 el sector publico espafol em-
pieza a darse cuenta de que va a ser una epidemia
mundial, aunque afortunadamente («<Espafna no es
pais de maricas») con poca incidencia en nuestro
pais, ya que ademas no es de los mas desarrollados
de Europa. La importancia posterior del sida no fue
prevista por los/as responsables de la sanidad. Se
sigue con una organizacion basada en una comision
(la Comision Nacional de Trabajo sobre el Sida) de
unos pocos expertos/as que se reunen en Madrid,
fundamentaimente para juzgar y sentenciar casos.
No se pone en marcha una organizacion adecuada
para luchar contra la enfermedad. Tampoco se en-
tra a pensar en pruebas colectivas, ni a grupos so-



ciales concretos. La politica que priva es fa de «<ma-
fana» y esperar a ver qué pasa. La poblacién no
creyo realmente los primeros avisos publicos.

4. A partir de 1987 se es ya mas consciente de
que la epidemia va en serio, de que Espana tiene
cada vez mas casos, y que sorprendentemente son
drogadictos/as y no tanto homosexuales. Se produ-
ce un proceso de ritualizacion colectiva, separan-
do los casos que son culpables (homosexuales y
drogadictos/as) de los inocentes (ninos/as y hemo-
filicos/as). Se realizan campafnas simbolicas equi-
vocadas (de condones a la poblacion general, o
campanas fundamentalmente contra los obispos).

5. La enfermedad se convierte cada vez mas en
una enfermedad de clases bajas y marginadas. El
sida pierde interés, y se empieza a debatir la peligro-
sidad de trabajar en ese campo (se piden aumentos
de salario para el personal sanitario en sida). A partir
de 1991 ia guerra del Golfo Peérsico diluye el interés
social y politico por el sida.

Los casos de sida cambian progresivamente la poli-
tica social respecto dei sida. Al inicio, cuando el nu-
mero de casos es escaso, se produce un registro
lento y tardio (una caracteristica que permanece a
traves de todo el tiempo). Por fin en 1983 se crea
una comision nacional para realizar el registro de los
casos, con un sistema doble: nacional y al nivel de
las comunidades auténomas. En 1987 hay ya tantos
casos que la comisién —Comision Nacional de Tra-
bajo sobre el Sida— se ve desbordada (era un mal
principio de organizacion) y se tiene que crear una
burocracia mas importante: en forma de plan —Plan
Nacional sobre el Sida—. De nuevo nace como una
burocracia inapropiada, en forma de un «plany, que
en la tradicién burocratica espafola son organismos
inservibles, simbolicos, poco ejecutivos. Las estra-
tegias publicas han sido cuatro:

1. La no reaccion es la estrategia dominante: es-
tablecer un registro de casos pero no establecer
—ni siquiera coordinar— una politica publica efec-
tiva.

2. Se desarrolla una politica confusa, con mensa-
jes vaporosos: «si-da, no-day, se dice que es bueno
usar un condén, no dejan claro lo que es sexo segu-
ro, no se definen las practicas mas importantes
(sexo oral, coito anal), se recomiendan condones a
toda la poblacion a traves de vallas publicitarias. Las
camparias de television fueron inadecuadas y nunca
evaluadas, pero curiosamente el gobierno aparece
muy orgulloso de ellas.

3. Se produce un excesivo centralismo en el uso
ideoldgico de la enfermedad y sobre todo de la su-
puesta lucha contra el sida. Existe una légica cen-
tralizacion estadistica, pero que es lenta e inade-
cuada. Se descentraliza en cambio ia ejecucion, ia
responsabilidad del control, y sobre todo la politica
social contra el sida (fundamentaimente a las comu-
nidades auténomas). Es decir, se sigue la peor de
las politicas. No hay una coordinacion real de politi-
cas, ni existen politicas claras, nacionaies, contra el
sida.

4. Nunca se explican las diferencias del caso es-
pariol respecto de otros paises, sobre todo los eu-
ropeos. No se ofrece una explicacion (ni un remedio)
respecto de la extensidn de la enfermedad entre
drogadictos/as. Tampoco se explica el incremento
de casos nuevos, que convierten a Espana en uno
de los paises con la tasa de sida mas elevada de
toda Europa.

Algunos de los progresos mas evidentes son ios
realizados por el sector privado (y voluntario), aun-
gue apoyado directa o indirectamente por el gobier-
no. Los mejores progresos parecen darse (aunque
es dificil de evaluar) gracias a los colectivos gay
y asociaciones ciudadanas anti-sida. Estos grupos
marginales escriben los mejores libros sobre el
tema, y realizan los grupos de trabajo mas intere-
santes. Muchas de esas actividades son copiadas
del extranjero, pero son efectivas. El sector privado
es cooptado por el publico, y cada vez aparecen
menos voces disonantes (o disidentes) en la lucha
contra el sida. La escasa accion que se realiza es
monolitica.

Hay discriminacion social evidente,
pero no es un tema de discusion
ni una polémica publica importante

No se produce una poiémica sobre el tema de la
realizacion de la prueba. Esta no se hace obligato-
ria, pero tampoco voluntaria; conducta tipica de la
desorganizacion e indecision espanolas. Algunas
personas piden la prueba, otras no, unos grupos fa
desaconsejan, pero sin gran conviccion; el gobierno
decide no obligar a nadie. Se realiza a veces sin
total conocimiento de las personas (como en estu-
dios en prisiones). Se habla de realizarla a prostitu-
tas, pero el proyecto es impractico y se abandona.
No se sigue nunca el tema lo suficiente.

Hay discriminacion en el tema de transfusiones de
sangre, que crea alguna polémica sonada (como la
de Bellvitge, o la del Hospital San Pablo), en parte
porque la implementacién de la comprobacion de la
sangre es tardia y no se efectua siempre. Los sani-
tarios/as confiesan que se penso que el problema
no era tan serio, y como no llegaban los reactivos al
hospital durante meses se opto por no extraer san-
gre a personas sospechosas (varones con pendien-
te, tatuajes, personas sucias, segun la pinta, etc.).

Algunos ninos/as fueron rechazados por colegios
privados (religiosos, para mas consternacion), em-
pezando con el famoso caso de Durango en 1987.
Pero el tema de los ninos/as y escuelas se tapo, y
se arregld con un par de apariciones simbolicas de!
ministro de Sanidad en casa de un nifio/a infectado
(con la nifia en las rodillas del ministro). No se realizo
luego un seguimiento de la discriminacion escolar, ni
por el gobierno ni por os colectivos progresistas.

La polémica mas reciente es la propagacion del
sida heterosexual, forma de culpar a las prostitutas
(muchas de ellas drogadictas) de la extension de la
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enfermedad. Supone ademas un antifeminismo en-
cubierto. La pauta dominante es la carencia de se-
guimiento; tanto de la discriminacién como de la lu-
cha contra la discriminacion. Las pocas polémicas
que han existido han sido breves y poco importan-
tes, nunca centrales a los problemas que realmente
existen.

Finalmente, e/ estudio del sida es un buen instru-
mento para analizar la sociedad global. La experien-
cia del sida ofrece datos para entender la estructura
social, el proceso de desviacion y control social, y
los procesos de cristalizacidn de las desigualdades
sociales (y sanitarias). Pone a prueba el Sistema Na-
cional de Salud, y la efectividad de la administra-
cion publica. Presiona para que el proceso de refor-
ma sanitaria (empezado gracias al STE) se finalice.
Desarrolla por fin una salud publica {ademas de in-
vestigacion epidemioldgica) moderna y cosmopalita.
Aunque curiosamente el impacto del STE fue mayor
en el desarrollo de la salud publica, mientras que el
sida es atacado mas desde un plano virologico,
poco desde la salud publica y menos aun desde la
investigacion social (que, sin embargo, es esencial
en esta enfermedad). Last but not least el sida es
una prueba de la efectividad del conocimiento socio-
I6gico, de la investigacion social y de la accién co-
munitaria.

De estos doce puntos se concluye que no hay
una politica seria (ni clara) contra el sida en Espana,
y que, por tanto, su evaluacidén es especialmente
complicada. La primera reaccion experta ante el
sida en Espana fue eliminar las conductas que pro-
ducian la infeccion, y aislar a los pacientes (todavia
no eran mujeres) con sida o incluso a las personas
seropositivas. Rapidamente se vio la impracticidad
de estas medidas, lo que convirtié a la enfermedad
del sida en una epidemia peculiar. Con las propias
palabras de uno de los directores de programas de
prevencion y control de una comunidad auténoma:
«A poco que se recapacite puede comprobarse que
el riesgo de infeccion esta limitado a unos pocos
tipos de contacto personal que, generalmente, tie-
nen lugar de forma voluntaria [...] Desde luego, un
modo infalible para evitar el contagio de cualquier
enfermedad de transmision sexual es prescindir de
las relaciones sexuales. No hay ninguna duda. Pero
probablemente hasta el mas recatado de los lecto-
res admitird la inviabilidad de un remedio tan drasti-
co» (Segura, 1989, pags. 23, 26). Sin embargo, la
mayor parte —por lo menos el 66 por 100 de los
pacientes de sida espafnoles— no han conseguido
la enfermedad a través de un contacto sexual, sino
con la aguja de una jeringuilla.

En su origen ia preocupacion por el sida es funda-
mentaimente importada. Luego se demostro que el
sida también era en Espafia un problema importan-
te. Pero las formas de las conductas drogadicta y
homosexual también son importadas (en todo: pala-
bras, vestimenta, sustancias, grupos, ritos, consig-
nas, objetivos, ocio, pautas, pluma, simbolos). Ello
lleva a veces a contradicciones llamativas. La mas
importante es que el sida en Espafa no es un pro-
blema de homosexuales (al menos no todavia), y
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que las politicas no deben dirigirse tanto a la con-
ducta homosexual como a las practicas intraveno-
sas. Es posible que el desarrollo de una cultura (ho-
mosexual y drogadicta) autdctona lleve en el futuro
a una politica contra el sida mas realista y menos
simbdlica.

Como en otros paises, se pasa al menos por cua-
tro etapas. Una primera fase de negacion en que se
considera que es una enfermedad de los Estados
Unidos, muy rara, que nunca va a llegar a Espana.
Es una segunda fase estalla el drama, y se cree que
se va a convertir en una pandemia. Se crean institu-
ciones y se distribuyen recursos y dinero. En la ter-
cera fase se produce una normalizacion, ritualiza-
cion, y un elevado pragmatismo. No va a ser una
pandemia temida, pero es una enfermedad costosa
y generadora de confiictos. No se expanden ya mas
los presupuestos dedicados al sida. En una cuarta
fase, el sida ya no estd de moda, y la guerra del
Golfo Pérsico atrae toda la atencion social. Las cua-
tro frases se producen aceleradamente: la primera
dura de 1981 a 1984; la segunda, entre 1985 y
1988; la tercera, de 1989 a 1991, y la cuarta, a partir
de 1991. La duda es de si va a existir alguna quinta
fase.

Las dos tendencias dominantes fueron la de evi-
tar el catastrofismo, y al mismo tiempo reducir el
tabl y el estigma asociado con esta enfermedad.
«El objetivo comun consiste en proporcionar al ciu-
dadana la informacion basica sobre el sida; es decir,
qué es; cudles son las vias de transmision y como
se puede evitar su propagacion. Los criterios afines
responden a un empefio comun de todo el Movi-
miento Ciudadano Anti-Sida de hacer llegar la infor-
macion a la sociedad mediante mensajes directos y
utilizando enfoques y vocabularios apropiados. Se
trata en todos los casos de huir de mensajes alar-
mistas y catastrofistas y de dejar de lado los tabues,
estigmas y otros impedimentos sociales que han he-
cho del sida algo mas que up problema estrictamen-
te sanitario, convirtiéndolo en un problema social»
(Federacion de Comités y Comisiones Ciudadanas
Anti-Sida del Estado Espariol, 1988, pag. 17). Es el
dificil equitibrio de conseguir recursos sin emplear
una justificacion catastrofista (todas /as personas,
incluso heterosexuales no drogadictos/as, van a es-
tar infectados pronto si esto sigue asi), pero tampo-
co sin aislar a los (mal) lamados grupos de riesgo
principales: drogadictos/as y homosexuales. El ais-
lamiento es una politica dificil de aplicar, pues ten-
dria que ser un aislamiento de por vida, dudosamen-
te constitucional, y con un coste elevadisimo. Pero
en 1990 el propio gobierno contempla seriamente
esta posibilidad (a través de las declaraciones del
director del Instituto de Salud Carlos IH).

Las politicas contra el sida parecen favorecer la
conducta no peligrosa: uso de condones, renuncia
al coito anal, utilizacion de jeringuillas (limpias),
puesta en practica de nuevas practicas homosexua-
les placenteras, etc. Por un lado, desde el inicio, se
trata de evitar la enfermedad, pero por otro se da
informacion (se legaliza moralmente), e incluso se
gastan recursos publicos en financiar conductas



que son peligrosas en si mismas. Es un debate dificil
de superar, que vuelve recurrentemente cada cierto
tiempo. El razonamiento moral es el siguiente: «es
mejor que usted no realice el coito anal, pero si lo
hace utilice condones, y sobre todo condones espe-
ciales», «no nos importa que usted se inyecte droga,
pero por favor utilice una jeringuilla limpia». La Igle-
sia Catolica denuncia repetidamente el uso de con-
dones, precisamente porque llevan a una mayor
promiscuidad, y por tanto al riesgo de contraer en-
fermedades, e incluso la muerte. Es una de las pri-
meras veces en que los mensajes de cambio tienen
efectos que pueden ser contradictorios.

La légica del sida lleva a un pragmatismo respec-
to de la enfermedad. No solo es que el sida se trate
pragmaticamente como otra enfermedad, sino que
incluso el sida se convierte en un ejemplo de cémo
otras enfermedades deben ser tratadas. En muchos
paises (no se sabe todavia si en Espana) el diagnds-
tico y tratamiento de las ETS estd cambiando gra-
cias a la experiencia del sida. Pero el pragmatismo
del Gobierno no es el mismo que el pragmatismo de
las personas (por ejemplo, en la realizacion de la
prueba de seropositividad).

El sida es una enfermedad que requiere un cam-
bio de conductas de las personas, tema que es difi-
cil de lograr y que supone una delicadeza especial.
La novedad del sida es que requiere también un
cambio de las organizaciones e instituciones publi-
cas, que por vez primera tienen no sélo que colabo-
rar con grupos sociales privados, sino sobre todo
con grupos marginales. A menudo, el sector publico
debe «obedecer» las sugerencias de estos grupos
marginales. El sida se convierte indirectamente asi
en una forma de legitimar ciertos grupos marginales.

La evolucion de las reacciones frente al sida no es
la apropiada en Espana. La politica contra el sida se
dirige fundamentalmente a jovenes y a la poblacion
homosexual. Esta insistencia proviene de la influen-
cia internacional de la presion de grupos gays, dada
la mayoria de casos homosexuales entre los enfer-
mos del sida en el mundo. En Esparia la atencion
sobre el problema de drogadictos/as intravenosos
es muy pequena. Apenas se discute, safvo como un
problema de orden publico en las carceles, o sobre
las politicas de limpieza e intercambio de jeringuillas.
Pero la realidad es distinta, y la sorpresa es que los
aspectos homosexuales siguen dominando, y poco
0 nada se hace a favor de la poblacion heroindma-
na. Se sigue insistiendo, por ejemplo, en la utiliza-
cién del condon como el cambio fundamental para
reducir e sida. La famosa campana de 1990 («Pén-
telo, pdnseloy) solo se refiere a condones como la
forma idonea de prevenir el sida, y ademas a la po-
blacion general, a través de vallas publicitarias en la
calle.

Las criticas a la politica del sector publico en Es-
pafia han sido numerosas, y desde diversas direc-
ciones. La revista E/ Médico publica (el 19 de mayo
de 1990) una entrevista a Manuel Carballo Macano,
que a pesar del nombre es britanico —subdirector
del programa de la lucha contra el sida de la
OMS—, en la que se le pregunta sobre su valora-

cién de la situacion espafola ante el sida. Realiza
una critica clara de la politica gubernamental enfoca-
da hacia los anuncios televisivos de «si-da, ho-da»:
«Las campanas realizadas a través de la comunica-
cion masiva no tienen la posibilidad de enfocarse
igual en los distintos grupos, son de vida muy corta
y no llegan siempre a los que mas lo necesitan, y
muchas veces han incrementado la inquietud y la
ansiedad en el publico, casi siempre en el que esta a
menos riesgo, mientras que el que esta a mas ries-
go bloquea la informacion, o porque no la quiere
escuchar o porque no la entiende» (pag. 77). Es una
critica acertada del caso espanol, sobre todo tenien-
do en cuenta que la gran mayoria de casos son en-
tre toxicomanos y no entre homosexuales.

La sociedad espanola es culturaimente homofdbi-
ca, pero no es facil encontrar muestras explicitas de
esa homofobia en las politicas del sector publico, y
menos aun en el Parlamento. En parte eso se expli-
ca porque muchas de las personas que se dedican a
aplicar las politicas publicas contra el sida son per-
sonas homofilicas. Pero no hay politicos en el sector
sanitario que sean abiertamente gays. El ser gay
—y sobre todo militante gay— se considera todavia
en Espafa como una sentencia de muerte politica:
no es posible ser exitoso en la vida politica si se es
homosexual. Lo mismo se aplica (mas aun) para el
hecho de ser drogadicto/a intravenoso.

La critica mas fuerte de las politicas contra el sida
es la denuncia de la ilegalidad de la homosexualidad
o de las toxicomanias intravenosas. Dos autores re-
levantes en el tema lo sefalan asi: «Si la homose-
xualidad o el consumo de heroina no hubieran sido
clandestinas, el sida no se hubiera propagado como
lo hizo en la sociedad occidental» (Lorenzo y Anabi-
tarte, 1987, pag. 13). El razonamiento no esta claro.
La legalidad o ilegalidad asociada a la extension ma-
yor o menor de las drogadicciones no mantiene una
relacion clara. A largo plazo el consumo suele ser
independiente de que el producto esté legalizado o
no. No sabemos tampoco la relacion en el caso de la
homosexualidad. E! asegurar que mayor permisivi-
dad en ambos fenémenos esta asociada con menos
sida es un tema que convendria estudiar con mas
calma. El problema es mas grave para toxicomanias
(y no tanto para homosexualidad, pues son sdlo el
17 por 100 de los casos de sida en Espafria), preci-
samente en donde la polémica de la legalizacion de
la heroina es poco defendida incluso desde los sec-
tores mas progresistas.

Otra critica es que las recomendaciones del sec-
tor publico (no necesariamente sélo las de la admi-
nistracion central) han sido cripticas, poco claras, o
incluso confusas. Para muestra un boton; en uno de
los mejores libros de educacion sanitaria de la po-
blacion respecto del sida, y después de hablar de
las relaciones homosexuales y heterosexuales «con-
vencionales», el autor reconoce que : «Las posibili-
dades de expresion de la relacién sexual de una
pareja son, sin duda, mucho mas amplias. Pero es-
toy seguro de que el lector interesado sera capaz,
por sus propios medios, de atribuir a cada una de
las modalidades sexuales que practique el riesgo de
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contagio que comporta» (Segura, 1989, pag. 24). La
critica es que no gqueda claro lo que se puede hacer
y o que no, y sobre todo para el colectivo gay, en
gue las variaciones son considerables. Por ejemplo,
el tema de sadomasoquismo no se suele mencionar
en ninguna parte. No se define con claridad el riesgo
de la felacion, ni del coito anal con preservativo.

Se critica también la utilizacion de la terminologia
de «grupos de riesgo» para aislar a las personas con
conductas marginadas, y adjudicarles la culpa de la
propia enfermedad. Uno de los autores mas criticos
y agudos sefala: «Hay un profundo foso entre los
gays y la sociedad, y se evidencia en el uso, tanto
por los medios de comunicacion como por la misma
administracion, de la denominacién “grupos de aito
riesgo”, cuando se trata de factores de mas o me-
nos riesgo. En la actualidad ninguna enfermedad
se vincula explicitamente y de manera peyorativa
con la nifnez o la vejez, con la heterosexualidad o
la maternidad, con tal o cual profesiéon. Ni siquiera
se asocia publicamente ninguna enfermedad con el
denominado “amor libre” entre ciertos grupos de he-
terosexualesy (Anabitarte, 1987, pag. 260). La utili-
zacion de los grupos de riesgo se critica por ser un
eufemismo discriminante, y sobre todo por encubrir
la pauta de blaming the victim (echar la culpa a la
propia victima).

Hay una tendencia a ver la politica del sector pu-
blico como una estrategia racional, a la que se liega
por uri consenso, y a traves de diversos procesos
logicos de toma de decisiones. Por otro lado, los
analisis retrospectivos tienden a afadir un marco I6-
gico a politicas y programas que realmente nunca
estuvieron coordinados, ni fueron bastante légicas.
Ambos procesos son peligrosos. En Espana ni la
politica contra el sida es reaimente racional, ni
la reconstruccion idgica de esa politica publica es
real. La politica del sector publico se asemeja mas a
una acumulacion de palos de ciego, o a medidas
estilo bombero (apagando fuegos segun van apare-
ciendo) que a un concierto. Después de algunas ten-
1ativas fallidas la politica real ha sido la de centrali-
zar el registro de casos y descentralizar el cuidado
de pacientes. El control de los/as seropositivos se
duda de si centralizarlo o descentralizario, y al final
no se hace ninguna de las dos cosas. No existe una
politica sobre la realizacién de la prueba. No se
coordinan fas politicas antidroga con las antisida. E!
Gobierno central monopoliza también las campanas
simbolicas (como las de «Si-da, no-da», y «Pdntelo,
ponseloy), congresos, y sobre todo el control médi-
co final y el registro de casos. Algunos médicos con-
cretos, y organizaciones (como el instituto de Salud
Carlos IIl), reciben toda la proteccion oficial central.
Los gobiernos regionales —de las comunidades au-
tonomas— se dedican a generar algunas medidas
innovadoras: manuales de educacion popular en el
caso catalan, politicas de agujas-y-condones y de
hogares en el Pais Vasco.

La politica contra el sida ha sido centralista. No es
gque no hayan politicas propias (como la vasca o la
catalana), sino que la lucha contra el sida ha sido
desarrollada obsesivamente por el propio Gobierno
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central, y monopolizada por un grupo reducido de
especialistas. Esto no ocurre en otros paises en que
hay varios grupos de personas trabajando en el
tema, y representando posiciones diferentes. A nivel
internacional se sefala que los representantes espa-
fioles son siempre los mismos (apenas dos o tres
personas). Los congresos y grandes reuniones na-
cionales han sido también monopolizados por esas
personas. Los efectos negativos de ese monopolio-
de-hecho son varios: la posicion es siempre la oficial
y gubernamental; sglo existe un punto de vista; y el
resto de profesionales y grupos (incluso los grupos
marginales) han sido cooptados por ese unico grupo
(o bien son marginacdos totalmente). Ese grupo do-
mina el registro de casos, la mayor parte de la inves-
tigacion cientifica que se hace, la definicidn de las
politicas fundamentales contra el sida, la represen-
tacion espanola en los foros internacionales, la pu-
blicacion de las estadisticas oficiales, la directiva de
las escasas asociaciones sobre el tema, la presiden-
cia de los consejos, etc. Los problemas y peligros
de ese monopolio son obvios.

La mayor parte de la poblacion espafiola cree fir-
memente que todos los temas sanitarios son res-
ponsabilidad del Estado; y que el Estado cuidara de
todos los temas de salud que existan. Sin embargo,
el sida es un proceso que contradice esta confianza
porque: 1) el sector publico no parece muy efectivo
en controlar la epidemia; 2)la profesion medica no
es suficiente para prevenir la enfermedad y acude a
otras profesiones, e incluso a movimientos sociales
no-expertos y no-profesionales, y 3) por vez prime-
ra, lo que opinan los propios enfermosfas y los
grupos marginados es esencial. Se rompe pues la
confianza en el sector publico, pero también se
abandona la idea de que no hay que preocuparse
por la salud personal.

En el resto del mundo el movimiento gay ha tendi-
do a utilizar fondos y recursos del sector publico; asi
como a presentar proyectos, programas, campa-
fias, y servicios financiados parcialmente por el sec-
tor publico. Este apoyo publico ha sido (y es) muy
debil en Espana. Pero el caso del sida ha supuesto
—por primera vez— el apoyo del Estado al movi-
miento homosexual. Esto puede convertirse en el
inicio de un apoyo financiero decidido del sector pu-
blico a los grupos gay, aungque es un proceso del
que se puede dudar.

En Espana ;hay muchos casos de sida porque ia
politica contra el sida ha sido un desastre, o al re-
vés? Se publican estadisticas del registro nacional
de casos (sin mejorarlas), pero nunca se mide el im-
pacto de las campafnas y programas del sector pu-
blico. {Como se sabe si funcionan? ;0O se utilizan
sélo como un simbolo? Es importante pues realizar
una evaluacion del sector publico. Sin embargo,
esto es dificil de llevar a cabo debido a la escasez
de datos. Es curioso notar tres cosas: primero, que
la calidad de Ios datos que se publican sobre sida no
mejoran en Espana, es decir, que las variables que
se utilizan son siempre las mismas: numero de ca-
s0s (se entienden vivos y muertos juntos), fecha de
diagnostico registrada (o confirmada posteriormen-



te), edad de! paciente, género, los ilamados grupos/
practicas de riesgo (toxicomanos/as, homosexua-
les, receptores de hemoderivados, etc.), proporcion
de defunciones, tipo de diagnostico (infecciones
oportunistas, sarcoma de Kaposi, linfomas, etc.), y
provincia de residencia. Segun pasan los afios no se
anaden otras variables independientes, y el andlisis
no mejora.

Segundo, llama ia atencion que reaimente no hay
datos socioldgicos interesantes. Nada se recoge de
familia, estado civil, trabajo, estudios, nivel de edu-
cacion, clase social, ingresos, vivienda, personas
con las que vive, relaciones interpersonales, pautas
sexuales, de consumo de drogas, prostitucion, etc.
Estas variables serian esenciales para realizar un
andlisis valido sobre desiguaidades, discriminacion,
grupos de referencia, posibilidades de contagio, etc.
La recogida de datos que se realiza es ya un proce-
SO costoso en cada caso, por lo que llama la aten-
cion que no se haya programado mejor su recolec-
cion y estudio. Los datos mas importantes (es decir,
los que son necesarios para cambiar la realidad) son
los que mas faltan; y eso no es por azar. Ei analisis
que es importante es el de desigualdades sanitarias,
pautas de injusticia estructural, prejuicio social, asi
como la distribucién de poder dentro de la sociedad
—todo ello en relacion con el sida.

Tercero, curiosamente los datos mas fiables son
los meédicos, pero no asi los sociales. Por ejemplo, el
factor que mas se desconoce es el de factor de
riesgo, o sea, el grupo al que pertenecen (un 4,3 por
100 se desconoce o no consta). En segundo lugar
en importancia falta el aho de fallecimiento (3,4 por
100 de los casos) o bien el aho de diagnostico (2,5
por 100 de los casos). Dos datos importantes como
la provincia o comunidad auténoma donde se pro-
duce se ignoran en el 1,5 por 100 de los casos, y la
edad incluso de la persona faita en el 0,7 por 100 de
los casos. Sin embargo, las variables que nunca fal-
tan son el diagndstico por fallecimiento (sélo en el
0,10 por 100 de los casos) o el diagnostico como
caso (0,06 por 100). Es decir, existe una mayor
exactitud en variables médicas que no en las socia-
les, a pesar de la considerable importancia de estas
ultimas. La fiabilidad de los datos no parece aumen-
tar con el tiempo. A pesar, pues, del esfuerzo la
calidad de las estadisticas oficiales es mejorable.

En muchos aspectos la politica social y preventiva
realizada por las comunidades autonomas es mas
avanzada que la politica de la administracion central.
En Espana destaca el gobierno vasco, que tiene un
Plan para la Prevencion y Control del Sida y de las
infecciones Relacionadas con el VIH de la Comuni-
dad Autonoma del Pafs Vasco. En 1988 edita un do-
cumento de informacion a las personas infectadas
por el virus del sida (VIH). El tono es esperanzador
i«sélo una parte de los infectados con sintomas de-
sarrollara el Sida»), y de apoyo moral: «No estas solo.
Hay mas personas en nuestra gomunidad que han
sicio infectadas por el VIH v que experimentan senti-
mientos similares a los tuyos. Cuidandote no transmi-
tes esta infeccion a otros.» (Notese el tuteo, que esta
fuera de lugar en un docurmenio como éste.} Conclu-

ye con que «una persona infectada por el VIH no
supone ningun riesgo para los demas en el ambito de
las relaciones familiares o escolares normales» (MSC,
1990, pags. 161-163).

Es positivo, por ejemplo, el consejo de que las
personas portadoras del virus no comuniquen su si-
tuacion de enfermo/a a otras personas: «Se reco-
mienda a los individuos seropositivos que comuni-
quen el resultado de su prueba al menor numero de
perscnas posibles. Es aconsejable, eso si, decirlo a
algunas personas de confianza y a los/as comparie-
ros/as sexuales. Se debe ser prudente al decirlo en
el trabajo. En general los jefes o compareros de
trabajo no necesitan saberlo y se han dado casos en
el mundo en los que ha habido problemas e incluso
despidos laborales totalmente injustificados» (MSC,
1990, pag. 163). Es interesante aqui el eufemismo
de «en el mundo», cuando se refiere claramente al
caso espanol. Junto a estas consideraciones positi-
vas y alentadoras, el documento vasco insiste en la
utilizacion de preservativos (para cuaiquier penetra-
cion anal, bucal o vaginal) pero también desliza algu-
nos consejos debatibles: todas las personas homo-
sexuales (N0 necesariamente seropositivas) deberian
abstenerse de donar sangre u ¢rganos; las personas
seropositivas no deben tener animales domésticos; la
medicina naturista puede ser beneficiosa. En cual-
quier caso la actitud del gobierno vasco es mas
abierta, moderna y progresiva que la de la adminis-
tracidn central. En parte eso parece necesario, pues
el nimero de casos de sida es 1,9 veces mayor que
la tasa nacional. El Pais Vasco alcanza en 1990 una
tasa de 2,3 casos por cada 10.000 habitantes (solo
superada por Cataluna).

El sida es una enfermedad del desarrollo. Las zo-
nas mas desarrolladas (los paises avanzados) tienen
mas casos. Pero posiblemente no va a ser asi en &l
futuro. Al menos los casos no son de personas mas
ricas ni mas desarrolladas. Quiza ocurre lo contra-
rio: cada vez seran mas marginales; primero, por-
gue son personas enfermas y moribundas, luego se
marginaran; segundo, porque cada vez el sida
afecta mas a las clases mds bajas. Mas aun en Es-
pafna, donde el sida es tipico de heroinomanos/as,
que son generalmente de clase baja y muy margina-
dos/as.

El impacto en la politica de las campanas vy los
programas referentes al sida es variado. En primer
lugar, y desde una perspectiva linglistica, las cam-
panas mas estatales, gubernamentales, e incluso
de los organismos internacionales hablan de cam-
pafas «del» sida, o «sobre» el sida. Por alguna ra-
zO6n que no esta clara —pero que no es inocente—
se habla poco de politicas «contra» el sida o «fren-
te» al sida; o «a favor» de los/as pacientes con sida.
Solo algunos movimientos de base utilizan la ex-
presién «anti-sida». La expresion favorita es la
aséptica, hasta el punto de que existe incluso una
Sociedad Espariola Interdisciplinaria del Sida (SEI-
SIDAY); «una asociacion cientifica con este caracter
que tiene personalidad juridica propia y cuyo objeti-
vo es la promocion de cualquier actividad relaciona-
da con la infeccion por VIH y problemas anejos y

137



relacionados en el presente y en el futuro» (de su
Manifiesto Fundacional de 1989).

No han aparecido (todavia) opiniones que abo-
guen por volver a practicas de higiene y salud pu-
blicas tradicionales, mas regresivas. No hay un de-
bate serio sobre: 1)el analisis obligatorio; 2)la
identificacion de personas seropositivas o pacien-
tes, ni 3) sobre el aislamiento de personas con sida.
La politica de salud publica ha sido mas progresiva
que las actitudes de la poblacién. En parte eso es
explicable por la educacidon cosmopolita de una
nueva generacion de sanitarios/as publicos en Es-
pafia, con titulos de MPH en el extranjero, sobre
todo en universidades anglosajonas.

Se importan las polémicas, las soluciones contra
el sida, incluso los articulos cientificos, y hasta la
terminologia (lo «gay» y lo «drogadicto» son ejem-
plos vivos de cosmopolitismo). Hay poca innova-
cién doméstica. Gobierno, grupos marginados, co-
munidad cientifica, todos participan de una
dominacioén cultural del extranjero. Sin embargo,
los/as investigadores sociales reivindican que la
unica forma de entender las cosas es desde den-
tro, desde la perspectiva del actor/a, con un punto
de vista de insider. En el caso del sida el contexto
cultural es extremadamente importante.

El impacto de la experiencia del sida en el futuro
puede ser notable, al menos en cuatro aspectos:
1) Es la primera enfermedad mundial en que se ha
utilizado de forma masiva las nuevas tecnologias
(computadores, comunicacion instantanea, infor-
macion multilingual, fax, publicaciones cosmopoli-
tas). Se aprende a utilizar las nuevas tecnologias
para controlar enfermedades (contagiosas). Es
ademas la primera epidemia en que se han combi-
nado las novisimas tecnologias con los sistemas
mas tradicionales y cualitativos como discusiones
de grupos de trabajo, redes familiares de apoyo,
movimientos ciudadanos, talleres sociales, reunio-
nes de grupos marginados. 2) Va a ser la epidemia
con un récord escrito mas extenso que podra ser
utilizado con mas éxito que en otras epidemias pre-
vias (gripe de 1918, epidemias de codlera en el si-
glo xix). El presente libro es un ejemplo de produc-
cidn sociologica sobre epidemias que no se tiene
en Espana de otras anteriores (salvo décadas des-
pués de que ya pasaron esas epidemias). 3) El sida
va a tener un impacto considerable en liberalizar las
conductas homosexuales, legalizar sus acciones,
apoyar las conductas y a los grupos gays. No es
posible afirmar lo mismo respecto de ia conducta
drogadicta. 4) El sida ha experimentado la colabo-
racion de diversos grupos profesionales (no séio
medicos/as, y no solo personal sanitario). Ha incor-
porado también en la lucha contra el sida a grupos
marginales. La importancia de los trabajos e inves-
tigaciones «cientificas» (médicas, por ejemplo) se
han puesto a la misma altura que los manifiestos
marginales de grupos gay, drogadictos/as, prosti-
tutas, o reclusos. La frontera entre lo que es pro-
duccion cientifica y no cientifica se ha vuelto mas
tenue.

Quiza el sida no sélo cambie el sida, sino la organi-
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zacion del sector sanitario, de la comunidad cientifica
internacional, y ayude a transformar la estructura so-
cial. La lucha contra el sida es una expenencia social.
Con suerte en el futuro esta experiencia —fijada en
la memoria colectiva de nuestra generacion— sirva
para superar otros desastres naturales o sociales.

Algunos efectos no queridos del sida en la socie-
dad esparola actual son positivos. El mas importan-
te es que ha concentrado la atencidn sobre grupos
sociales marginados. En un inicio la preocupacion
fue mayoritariamente para el propio personal sanita-
rio que atendia al sida —y no para los pacientes de
esa enfermedad—. Posteriormente atrajeron la
atencion los pacientes «limpiosy, es decir, los nifios/
as o los receptores de sangre, que no podian ser
considerados ellos/as mismos/as como culpables.
Pero esta aparente preocupacion por los pacientes
limpios no produjo —paraddjicamente— que éstos
muriesen menos. Al contrario, la proporcion de ca-
sos pediatricos es elevada en Espana, y la letalidad
de pacientes receptores de sangre alta. Posterior-
mente ya no se pudo evitar tratar el tema de los
homosexuales y de los toxicomanos, y finalmente
incluso de las prostitutas (chaperos) y reclusos. Es
decir, aunque el sistema sanitario traté de evitarlo,
la primera consecuencia es que se han legitimado y
hay un interés creciente por grupos de personas
(y de pacientes) marginadas dentro de la sociedad
espafola. Eso contradice los temores de algunos de
los grupos marginados (como los gays) que temie-
ron desde el principio que esta enfermedad iba a
marginarios aun mas. La realidad —haciendo balan-
ce hasta ahora— ha sido Ia contraria.

Segundo, los temas sexuales y de drogadiccion
intravenosa se han discutido abiertamente. En una
primera etapa se utilizaron todo tipo de eufemismos
y de subterfugios para no llamar a las cosas por su
nombre. Pero el tema era tan complicado que la po-
blacién en general —e incluso nifios/as y adolescen-
tes— aprendid la existencia del sexo oral y del coito
anal, y en algunas ocasiones incluso del beso negro,
practicas sadomasoquistas (SM), fisting, chapero-
s, etc. Asi lo sefalan dos especialistas en temas de
sida: «Aunque suene disparatado, paradojico, algu-
nas consecuencias de la aparicién del sida son...
positivas. Carceles, droga, homosexualidad, educa-
cion sexual y sanitaria, prostitucion y otros temas,
tabus algunos, archivados otros, estan a la orden
del dia. Ya no es posible dejarlos para manana. La-
mentablemente, fue necesario que apareciera esta
enfermedad para que la sociedad, o al menos algu-
nos sectores y grupos de ella, se decidieran a asu-
mir la nueva situacién desde una perspectiva dife-
rente» (Lorenzo y Anabitarte, 1987, pag. 101). El
efecto a largo plazo de esta liberalizacion es todavia
desconocido, pero puede ser importante.

Tercero, la insistencia en la utilizacién del preser-
vativo saco de la marginacion a ese método mascu-
lino de control de natalidad. Esto va a permitir utili-
zarlo legitimamente, y que bastantes mujeres pue-
dan dejar progresivamente de utilizar otros métodos
de control de natalidad que son mas peligrosos para
su salud. Dependera de la insistencia con que se



comunique el mensaje de que el preservativo es util
también para las parejas heterosexuales, e incluso
dentro del uso de la prostitucion. Todo ello puede
producir una disminucion apreciable de otras enfer-
medades de transmision sexual, y redundar sobre
todo en la salud de las prostitutas. Algunas prostitu-
tas han implantado ya la utilizacion del condon, pero
paraddjicamente algunos clientes pagan mas con tal
de que no se les obligue a utilizar el preservativo. En
el mundo homosexual la no-utilizacion del conddn
es todavia signo de carino o de amor.

Durante los afos sesenta y setenta el movimiento
feminista produjo cambios importantes en el sector
sanitario —en Espana y en otros paises— a través
de reclamar poder sobre sus vidas, la toma de deci-
sion social, y su propia salud. El sida, en los afos
ochenta juega un papel similar, al reclamar poder
sobre las vidas de las personas con sida, seropositi-
vos/as, 0 simplemente pertenecientes a la poblacion
general mas atacada. Se pide derecho a la intimi-
dad, a no ser discriminado/a, a ser tratado por el
sector sanitario (y no por el carcelario), a tomar deci-
siones personales de vida y muerte, a cambiar de
estilo de vida, derechos laborables basicos, a ser
tratado por el sistema sanitario generalista y publi-
co, incluso al derecho a no saber, etc. El sida supo-
ne volver otra vez a modelos de participacion de la
poblacion, y de control popular de instituciones sani-
tarias y sociales.

Hay efectos negativos obvios. Las personas mas
beneficiadas por el sida no son precisamente los/as
pacientes de sida, ni por supuesto las personas que
ya han muerto por el sida. Hay muchos recursos
nuevos para este tema sanitario, pero la parte del
ledn se la llevan los profesionales, médicos, investi-
gadores, servicios sanitarios en general, editoriales
médicas, industria farmacéutica, organismos inter-
nacionales, incluso gobiernos y administraciones en
general. Los pacientes son utilizados fundamental-
mente como sujetos para los ensayos clinicos y far-
macoldgicos (son ¢carne fresca» en el argot profe-
sional). Realmente poco dinero va para un cuidado
especial de pacientes, 0 para mejorar las posibilida-
des psicoldgicas y sociales de las personas termina-
les. Las campanas parecen interesar a las adminis-
traciones publicas por su propio prestigio y
supervivencia, otras veces para atacar a grupos so-
ciales o instituciones concretas. Para los equipos de
investigacion los estudios y descubrimientos sobre
el sida son esenciales para obtener mas recursos o
ganar premios, honores, reconocimiento intelectual.
Quiza todo esto valga para la proxima epidemia,
aunque no ayude a las personas que se estan mu-
riendo de sida. Quiza ni eso.

Last but not least, el estudio del sida es una buena
excusa para entender la sociedad en que vivimos. En
ese sentido se recupera una tradicion cientifica que
es precisamente la de estudiar la normalidad (la so-
ciedad) a traves de la anormalidad (la enfermedad). El
sida es un desafio multiple, que explica por queé la

sociedad espafiola aparece como desorganizada: «E!
sida puso en evidencia lo desprotegidos que esta-
mos, la lentitud con la que se reacciona ante proble-
mas que requieren urgentes medidas. Sin mayores
dificultades, la red sanitaria publica asumio a los en-
fermos de sida, pero se dudo, se vacil6 en los as-
pectos preventivos, en el epidemioldgico. En la in-
fraestructura adecuada para hacer los andlisis. La
gente tiene que esperar hasta mas de dos meses
por el resultado. Esta sociedad tiene mas o menos
claros los derechos de! enfermo, pero no el derecho
a evitar enfermar. La red sanitaria no duda en sumi-
nistrar tratamientos sofisticados (a enfermos incura-
bles), pero a la hora de llevar adelante una campana
publicitaria por todo lo alto, se duda. Excepcional-
mente aparecen por television las medidas preventi-
vas. En un telediario se muestra una aguja y una
magquinilla de afeitar, pero no un preservativo. Aun
no podemos llamar a las cosas por su nombre. Siya
de por si nos da miedo hablar de sexo, de las enfer-
medades venéreas, la aparicion del sida nos pone
en evidencia en nuestras limitaciones. El sida es un
reto, un desafio» (Anabitarte, 1987, pag. 270). El
que la sociedad hiperorganizada actual no se orga-
nice de forma eficiente contra el sida no es por ca-
sualidad. Conviene pues seguir analizando la propia
estructura social profunda de Espana. Quiza la So-
ciologia sirva para evitar la proxima epidemia.
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