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Introducción 

 
El siguiente trabajo pretende describir la problemática del VIH en Venezue-

la, y, más específicamente, la relación experto/lego (tratante/paciente) en torno 
al uso de los medicamentos antirretrovirales y un tratamiento oportuno. Para 
ello, nos valemos de un revisión teórica y de una serie de entrevistas realiza-
das a diversos actores: representantes del Ministerio de Salud y Desarrollo 
Social (MSDS), y pacientes afectados, así como miembros de las organizacio-
nes no gubernamentales (ONG) más emblemáticas en la lucha contra esta 
epidemia en el país, especialmente Acción Ciudadana contra el Sida (Accsi) y 
ASES de Venezuela. Asimismo, analizamos algunos planteamientos realiza-
dos por miembros de la comunidad médica, especialmente en el área de in-
munología2. 

 
Nos enfocamos en el tema de la participación de los pacientes en decisiones 

políticas y médicas; un espacio que ha venido expandiéndose gracias a la apari-

                                                 
1 Una versión preliminar de este artículo fue presentada en las VI Jornadas Latinoame-
ricanas de Estudios Sociales de la Ciencia y la Tecnología, celebradas en la Universi-
dad Nacional de Colombia (sede Bogotá), del 19 al 21 de abril del 2006. La investiga-
ción se inició en 2004 durante el taller “Democratización de la ciencia y participación 
ciudadana en políticas de CyT”, perteneciente a la Maestría en Estudios Sociales de la 
Ciencia del Instituto Venezolano de Investigaciones Científicas (IVIC). 
2 Además de entrevistarnos con la Dra. Patricia Mantilla, jefa del servicio de Inmunolo-
gía del Instituto de Hematología y Oncología de la Universidad Central de Venezuela 
(UCV), nos valdremos de las ponencias dictadas en el foro: “La infección por VIH y el 
SIDA en Venezuela. Análisis y propuestas”, organizado por la Academia Nacional de 
Medicina el 8 de Octubre del 2005 en la Sala de Conciertos de la Universidad Central 
de Venezuela (UCV). 
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ción de algunas experiencias exitosas en diversos países. Indagamos acerca de 
cuánta y qué tan relevante ha sido la participación de Accsi en pos de lograr la 
legitimación de la voz de los pacientes frente a la comunidad científica, médica y 
de agentes de salud del Estado. Asimismo, exploramos las acciones ejercidas 
por esta ONG en torno a los problemas del acceso y calidad de los medicamen-
tos antirretrovirales demandados por los portadores de VIH.  

 
De igual forma, revisamos algunos documentos sobre la disputa legal que 

se viene desarrollando desde 1997, orientada a garantizar, no sólo el trata-
miento antirretroviral gratuito para sus demandantes, sino el cumplimiento de 
los derechos humanos de las personas afectadas. (Esta lucha comenzó con 
manifestaciones de calle e intentos de amparo de algunas organizaciones y 
pacientes, y se vio afectada por el proceso constituyente, y el posterior surgi-
miento de un nuevo marco constitucional.) Dichas acciones han promovido 
nuevas alternativas de participación de los pacientes en nuestro país. 

 
También nos ocupamos de rastrear algunas opiniones provenientes del 

sector salud del Estado en cuanto al tema, y de recoger la voz de algunos pa-
cientes, con el fin de obtener una visión más directa sobre su participación, y 
dar cuenta de su percepción acerca de las relaciones existentes entre los en-
tes gubernamentales encargados y otros actores involucrados. A pesar de tra-
tarse de un problema global que posee muchas aristas, intentamos observar 
en su dimensión local un aspecto muy específico: los medicamentos antirretro-
virales en Venezuela y la creciente importancia de los ciudadanos y pacientes 
a la hora de influir, no sólo en sus tratamientos sino también, en las políticas 
relacionadas con la epidemia. Para comenzar, es conveniente precisar algu-
nas generalidades sobre este virus, los medicamentos, y los actores.  

 
Escenario  
 
El problema / la epidemia 

 
Desde hace un par de décadas aproximadamente, la humanidad ha venido 

confrontando una epidemia mortal que atenta gravemente contra las preten-
siones mundiales de un desarrollo más humano, y de garantizar el bienestar 
social. Según cifras de la ONU-SIDA, hasta 2001 habían fallecido más de 19 
millones de personas en el mundo a causa de esta enfermedad. Los proble-
mas que ha traído consigo el Virus de Inmunodeficiencia Adquirida (VIH), han 
llevado a la Organización de las Naciones Unidas (ONU) y a sus países miem-
bros a plantearse como uno de los objetivos fundamentales de las metas del 
Milenio y su respectivo plan de acción, el combatir esta feroz epidemia. 

 
A finales de 2004, Scidev.net, un importante portal de divulgación científica 

orientado a los países pobres y en desarrollo, señaló en uno de sus editoriales 
que “un mejor conocimiento público del VIH/SIDA es esencial para combatir 
las ideas erróneas que sabotean las estrategias de prevención y tratamiento” 
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(www.scidev.net, 2004, dossier HIV/AIDS). Asimismo, el director del equipo de 
apoyo técnico para la región del Fondo de Población de las Naciones Unidas 
(UNFPA), Rogelio Fernández señaló en el 2004 que: “En Latinoamérica no se 
ha hecho lo suficiente para detener el avance del sida. Hay países que han 
hecho esfuerzos, pero a nivel regional la epidemia sigue avanzando y en algu-
nas partes los niveles son bastante altos” (La Prensa Web, 11-03-2004). El 
año pasado, según el Programa de Naciones Unidas sobre el Sida; 1,8 millo-
nes de personas vivían con el virus en América Latina, y se estima que esta 
cifra podría ser de hasta 2,4 millones debido a los subregistros. Ese mismo 
año, murieron 3.1 millones de individuos en todo el mundo a causa de esta 
enfermedad (El Universal, 22-11-2005). 

 
Venezuela, enmarcada en la región de América Latina y en su condición de 

país caribeño, no está exenta al llamado de alerta emitido por diversas organi-
zaciones mundiales como la Organización Panamericana de la Salud (OPS) y 
la Organización Mundial de la Salud (OMS). De hecho, las cifras registradas 
de casos VIH/SIDA en nuestro país han aumentado significativamente en los 
últimos años, a pesar de los intentos gubernamentales y privados (existentes 
aunque escasos), orientados a garantizar el tratamiento y colaborar en la pre-
vención del virus. Un indicador alarmante en nuestro país es que, mensual-
mente, entre 100 y 150 nuevas personas solicitan tratamiento antirretroviral 
gratuito ante el Programa Nacional de Sida que lleva adelante el Ministerio de 
Salud y Desarrollo Social (MSDS).  

 

  
Cuadro 1. Fuente: MSDS/PNS (2005) 

 
Si bien, en un principio los casos de VIH/SIDA se concentraron en las po-

blaciones consideradas de alto riesgo (principalmente hombres homosexua-
les), evidencias actuales parecen mostrar otra realidad. Existe una tendencia 
global hacia el incremento de los casos registrados en mujeres, lo que lleva a 
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pensar que en un futuro no muy lejano, serán pocas las diferencias de género 
en los registros nacionales y mundiales del número de casos. 

 
De los pacientes atendidos en el Hospital Vargas (uno de los centros de sa-

lud que trabaja en dar atención a este problema en el país), un elevado por-
centaje son hombres que tienen sexo con hombres (65%), y 20% de los pa-
cientes atendidos son del sexo femenino. Sin embargo, la Unidad Regional de 
Inmunología Clínica del Estado Carabobo atiende actualmente un caso feme-
nino por cada tres masculinos. Estas evidencias son contrarias a la enorme dis-
paridad entre casos masculinos y femeninos registrada en las cifras nacionales 
para el período 1997-2002, que muestra apenas un caso femenino por diez 
masculinos. Según cifras nacionales del 2005, la relación de casos masculinos y 
femeninos actualmente es de cuatro hombres por cada mujer infectada. 

  
La edad promedio de los pacientes atendidos en el Hospital Vargas (ambos 

sexos) se ha reducido de 38 a 32 años aproximadamente (Mario Comegña, 
2005). Asimismo, resulta preocupante que un buen porcentaje de casos feme-
ninos registrados hayan sido descubiertos a raíz del despistaje obligatorio que, 
por ley, se realiza a todas las mujeres embarazadas. Este tipo de estadísticas, 
si bien podría funcionar como señal de alarma en nuestra sociedad, se en-
cuentra frecuentemente fuera del alcance del ciudadano común. 

 
A pesar de tratarse de un problema que compete a la sociedad en todos 

sus niveles, es bien sabido el prejuicio que existe en torno al virus. Este se 
pone de manifiesto en la poca participación de los ciudadanos en las campa-
ñas de prevención, así como en la escasez de voluntarios para trabajar en los 
programas desarrollados por diversas instituciones públicas y privadas.  

 
Agravando este escenario, aparece la recurrente exclusión que sufren los 

afectados del virus por este prejuicio, viéndose muchas veces vulnerados en 
sus derechos humanos y laborales. La información disponible al respecto, si 
bien se multiplica, parece insuficiente para detener la falsa percepción del pro-
blema. Lamentablemente, la estigmatización del VIH y la creencia mal fundada 
de que se trata de un problema exclusivo de la comunidad homosexual y dro-
gadicta, trajo como consecuencia que la epidemia fuera desestimada en sus 
reales dimensiones, facilitándose así la propagación del virus. 
 
La complejidad de los pacientes 

 
Un aspecto de suma importancia en esta problemática, es la heterogenei-

dad que existe dentro de la población directamente afectada por el VIH/SIDA. 
Por tal motivo, quisimos hacer una clasificación de los diferentes casos, dejan-
do constancia de lo complejo que resulta construir una taxonomía de las per-
sonas que viven con VIH (PVV). La intención de este apartado es matizar un 
poco la clasificación simplista más ampliamente difundida que considera sola-
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mente las categorías de VIH+ y enfermos de SIDA. Asimismo, cabe señalar 
que cada caso posee una historia y un tratamiento particular. 

 
Los PVV. Las personas que viven con VIH 

 
El término de PVV (personas que viven con VIH) surge dentro de las co-

munidades afectadas como respuesta a las erróneas generalizaciones sobre 
el virus, y la consecuente discriminación de los afectados en la sociedad. Pri-
meramente, el término PVV supera al de “paciente” ya que, en muchos casos, 
las personas VIH+ no se encuentran bajo tratamiento, bien sea por voluntad 
propia o por recomendación médica, e incluso por desconocimiento de su 
condición.  

 
Asimismo, muchas PVV consideran que el término “paciente” no se amolda 

a la realidad que viven. Muchos afectados quienes, a su vez, son activistas en 
la lucha por sus propios derechos, sienten que el término “paciente” (el que 
espera) lleva implícita una renuncia a su cuota de participación, y por ende no 
quieren ser tildados de esa forma. Una de las PVV que entrevistamos, declaró 
que más que pacientes, ellos son impacientes. Al preguntarle a Ludwin Gonzá-
les sobre la injerencia de la voz de los pacientes en procesos de toma de deci-
siones políticas, decía: “Los hacedores de políticas se han visto obligados a 
tomar en cuenta la voz de los pacientes. Vamos con un marco legal que nos 
ampara y nos sentamos a negociar lo que hay que hacer” (Ludwin González, 
2005, ASES de Venezuela).  

 
A continuación presentamos una clasificación de los VIH+, construida y ba-

sada sobre esta idea. En ella mostramos la diversidad de casos que, por haber 
sido muchas veces ignorados o desestimados, han dificultado mostrar el verda-
dero alcance del problema. Como antecedente a la clasificación propuesta en-
contramos la de los CDC (Centres for Disease Control and Prevention) y la ex-
puesta en las pautas de tratamiento antirretroviral en Venezuela (MSDS, 2002). 

 
a. Desconocidos: Desconocen su condición de VIH positivo. De hecho, las 

estimaciones esgrimidas por entes oficiales señalan que aproximadamente 
sólo 10% de la población afectada conoce que es portador del virus. Es quizás 
el grupo más nutrido de la clasificación, compuesto por personas que no se 
han realizado pruebas de despistaje y permanecen asintomáticas. Represen-
tan un potencial peligro para la sociedad en general, en términos de la propa-
gación del virus. 

 
b. Indetectables: A pesar de vivir en condición de VIH+, la persona obtuvo 

resultado negativo en la prueba de despistaje. Aunque no es muy común esta 
situación, los especialistas recomiendan a las personas realizarse la prueba 
luego que haya transcurrido el tiempo suficiente para que el virus pueda ser 
reconocido en la sangre (de 2 a 4 semanas, conocido como período ventana) 
Así mismo, un resultado VIH positivo en la prueba convencional conocida co-
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mo ELISA, debe ser confirmado. A través de la prueba de Western Blott es po-
sible determinar el estado del sistema inmunológico, basándose en el conteo 
de los glóbulos blancos.  

 
c.1. Manifiestos. La condición de VIH+ es conocida por el portador. En mu-

chos de los casos, la persona no ha recibido la adecuada orientación antes del 
diagnóstico, ni comunica su estado de salud a familiares y amigos por el temor 
a ser discriminado, o por la angustia que le genera provocarles un gran sufri-
miento. A pesar de su condición de VIH+, existe un grupo de PVV que no re-
quieren o no desean participar en los tratamientos. Por una parte, están los 
casos de VIH que, de acuerdo a lo establecido por los médicos, no requieren 
de tratamiento antirretroviral inmediato. Otros menos, aducen no estar dis-
puestos a someterse a tratamientos costosos y de conocidos efectos colatera-
les, a sabiendas de que las drogas suministradas no tienen la facultad de ‘lim-
piarles’3. En algunos casos prefieren optar por terapias alternativas.  

 
c.2. Manifiestos en tratamiento: En este grupo se encuentran los pacientes 

que han decidido someterse al tratamiento, luego de haber sido aconsejados 
por el médico y de conocer las ventajas y desventajas que conlleva. A pesar 
de no tener condiciones definitorias de sida, y en muchos casos ser asintomá-
ticos, se les recomienda comenzar terapia cuando los niveles de CD4 se han 
reducido peligrosamente. El surgimiento y evolución de los medicamentos anti-
rretrovirales han significado un importante avance en la lucha contra el sida, al 
punto de haberse elevado considerablemente la esperanza de vida de los 
VIH+. 

 
d. Enfermos: En esta categoría encontramos a los pacientes que ya pre-

sentan los síntomas de la enfermedad. En ellos el tratamiento es estrictamente 
necesario. Se sabe que en muchos casos las personas han fracasado en las 
terapias, creando resistencia a los medicamentos, o simplemente, su sistema 
inmune ya no logra responder ante las enfermedades e infecciones oportunis-
tas. Muchos requieren de hospitalización. Actualmente, se sabe que esta con-
dición puede postergarse por muchos años con un tratamiento antirretroviral 
oportuno. De hecho, cifras venezolanas presentadas en el foro “La infección 
por VIH y el SIDA en Venezuela” muestran cómo, a partir de 1996 (año en el 
que se produce el boom de estos medicamentos), se han reducido de manera 
contundente las muertes registradas por SIDA, así como los casos VIH+ que 
se convierten en enfermos. 

 

                                                 
3 El término “limpiarse” hace referencia a la posibilidad de la PVV de erradicar la pre-
sencia del virus en su organismo. Si bien no existe ningún caso comprobado científica-
mente, un hombre inglés aseguró recientemente haberse librado del VIH al obtener 
resultado negativo en la prueba, luego de ser diagnosticado positivo en el 2002. Cientí-
ficos analizan el caso. (BBC Mundo, disponible en www.news.bbc.co.uk/hi/spa-
nish/science/newsid_4435000/4435374.stm). 
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La complejidad del tratamiento  
 
En esta sección queremos mostrar una serie de factores que intervienen en 

el tratamiento de la enfermedad, siendo nuestro principal interés el tratamiento 
basado en medicamentos antirretrovirales, y la forma en que éstos son reco-
mendados, prescritos, distribuidos, gerenciados y consensuados entre pacien-
tes, médicos y hacedores de políticas públicas. Antes de entrar en este decisi-
vo punto, creemos importante hacer referencia al tratamiento general que re-
quiere esta epidemia como problema social. 

 
En el diagrama 1 tratamos de reflejar las dimensiones de la problemática. 

Señalemos primeramente que la división planteada no pretende ser tajante, 
sino que responde a un interés analítico. En realidad, ambos lados del cuadro 
componen el conjunto total de la sociedad, cuyos espacios compartimos. La 
gráfica intenta rescatar la visión de muchos activistas en materia de VIH, quie-
nes aspiran a mejorar los mecanismos preventivos y garantizar los derechos 
humanos de las PVV en la sociedad. 

 
 
 

Diagrama 1 
Dimensiones de la Epidemia (impacto y riesgo) 
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Del lado izquierdo, vemos el impacto directo de la epidemia, es decir, las 
personas que conviven con el virus (PVV). En este estudio, nos enfocamos 
sólo en las PVV que reciben tratamiento. A ellos se suman los VIH+ que aún 
no requieren tratamiento, no lo desean o carecen de él, o simplemente desco-
nocen su condición. Los tratamientos suponen una compleja situación en la 
que intervienen diversas instituciones, productos farmacéuticos y sus empre-
sas fabricantes, centros de salud públicos y privados y representantes, agen-
tes de salud del Estado (el Ministerio de Salud y Desarrollo Social –MSDS–, 
especialmente el Programa Nacional de Sida –PNS–), centros de investiga-
ción, ONG, grupos de apoyo psicológico y asistencia jurídica para las PVV. Así 
pues, los tratamientos antirretrovirales van mucho más allá de la mera distribu-
ción de medicamentos y su posterior uso por los pacientes. Uno de los pro-
blemas más difíciles para la comunidad médica es determinar el momento pre-
ciso en que el VIH+ debe comenzar su terapia antirretroviral. Este asunto lo 
expondré en detalle en la sección siguiente. 

 
Del lado derecho del gráfico encontramos la otra cara del problema, la ma-

nera en que está afectando la epidemia al resto de la sociedad, es decir, los 
VIH- y el riesgo en el que se encuentran. Las flechas transversales pretenden 
mostrar la forma en que intervienen el prejuicio y el poder de la ciencia en la 
problemática planteada. La ciencia parte de lo más urgente, combatir el impac-
to y la enfermedad de los afectados –donde los tratamientos antirretrovirales 
son la mejor carta–, y en la medida en que avanzan sus descubrimientos, y 
ante la gravedad de la epidemia, comienzan a enfocar más trabajos en función 
de disminuir los riesgos. La búsqueda de la vacuna ha sido quizás el más im-
portante y controversial objetivo de los científicos, que aún no ha logrado sinte-
tizarse. La controversia radica en la gran inversión económica y humana que 
supone la investigación en la vacuna, y la gran emergencia y crecimiento 
mundial de la población afectada. Más recientemente, se ha abierto una nueva 
línea de investigación que promete mucho en el área de prevención: los mi-
crobicidas. Se trata de geles de uso externo para las zonas genitales, que, utili-
zados durante las relaciones sexuales, podrían evitar el contagio. Sin embargo, 
y aunque se multiplican rápidamente las investigaciones en el área, todavía es-
tos productos se encuentran en período de prueba (www.scidev.net). 

 
Por otra parte, está el prejuicio de los no portadores que tiende a aumentar 

el riesgo, y por ende el impacto de la epidemia. A pesar de llevar una dirección 
contraria a la ciencia, el prejuicio y la ciencia tienen su punto de cruce. No po-
demos negar que, en los dominios de la ciencia, se encuentra el prejuicio que 
condiciona no sólo a muchos profesionales de la comunidad médica (quienes 
muestran resistencia para tratar con estos pacientes), sino también a muchos 
investigadores. Para cerrar los comentarios sobre el diagrama, precisemos 
que la influencia ejercida por el prejuicio existente tiende a aumentar el riesgo 
social. También cabe señalar la elemental deducción: a mayor impacto (casos 
registrados) habrá más riesgo. Asimismo, la ciencia y el conocimiento que ella 
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genera y divulga, debiera traducirse en una reducción del prejuicio dentro de la 
sociedad.  

 
En el caso estudiado se puede observar también la dualidad impacto-

riesgo. Podríamos decir que la epidemia del VIH, por su naturaleza y forma de 
impacto, requiere de un esfuerzo mancomunado de la sociedad en el área de 
prevención. Es paradójico el hecho de que, en asuntos relacionados con este 
virus –al que toda la humanidad está expuesta–, las políticas y acciones ejer-
cidas resulten pocas y se orienten primordialmente a mostrar el impacto de la 
epidemia más que a prevenir las situaciones de riesgo.  

 
El tratamiento antirretroviral y los medicamentos 

 
Si consideramos los medicamentos antirretrovirales como una tecnología 

(al menos indirectamente), en cuanto producto de un proceso complejo que 
implica maquinarias, equipos de avanzada, insumos químicos, investigación 
en diversas áreas científicas, patentes, certificaciones institucionales, entre 
otros, podemos hacernos una idea de la compleja relación de factores científi-
cos, políticos y sociales que intervienen en el desarrollo de las drogas paliati-
vas de este mal. 

 
Sin embargo, revisando la bibliografía sobre el tema, hemos encontrado 

que el término más comúnmente usado en el discurso para referirse a los me-
dicamentos, y que tiene un alcance mucho mayor, es el de los tratamientos. 
En este sentido, consideramos que los tratamientos, cuyos insumos básicos 
son, sin dudas, los medicamentos que se suministran a los pacientes, reflejan 
a su vez una tecnología social mucho más elaborada, que supone la participa-
ción de una red de actores diversos. A pesar de que los antirretrovirales son 
medicamentos que requieren de asesoramiento y estricto control médico, se 
observa la importancia de tecnologías sociales (técnicas) desarrolladas junto a 
los medicamentos, para lograr la adherencia4 en el paciente. En Venezuela, 
esto lo evidenciamos al constatar la existencia de algunos manuales sobre el 
uso de estas drogas, desarrollados por ONG y entes gubernamentales5.  

 

                                                 
4 “Adherencia a la terapia VIH significa respetar fielmente el horario de la toma de píl-
doras y todas las dosis de los medicamentos prescritos (...) aquellas personas que vi-
ven con VIH/SIDA que son denominados usuarios TARGA (tratamiento antirretroviral 
de gran actividad) presentan altas tasas de fracaso en la toma efectiva de los antirre-
trovirales” (Accsi, 2002). Se calcula que aproximadamente 40% de los pacientes del 
Hospital Vargas han fracasado en la terapia, una cifra que no se distancia de la de paí-
ses desarrollados.  
5 Me refiero a las publicaciones: Guía para el uso de medicamentos antirretrovirales 
(Accsi, 2002) y Pautas para el tratamiento antirrretroviral (MSDS/PNS, 2001). 
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Otro componente importante de los tratamientos a pacientes VIH+ son las 
pruebas de carga viral y CD46, esenciales para evaluar el comportamiento del 
virus en un individuo y determinar la necesidad de suministrarle los medica-
mentos. Estas pruebas suponen no sólo una intervención tecnológica y de 
personal científico y médico, sino la participación de un grupo más concurrido 
de actores, así como esfuerzos en investigación y adquisición de tecnologías 
avanzadas. Estas pruebas son sumamente costosas, y de limitada disponibili-
dad. Además de estas pruebas, existen las pruebas de resistencia. Con ellas 
puede determinarse la combinación de los medicamentos requeridos por el 
paciente. Asimismo, “permite conocer si el virus de un paciente ha desarrolla-
do algún rechazo a uno o más medicamentos” (Accsi, 2002). Actualmente en 
Venezuela, el Instituto de Inmunología de la UCV y el Instituto Venezolano de 
Investigaciones Científicas realizan este tipo de pruebas.  

 
Las principales controversias radican en torno al momento en que la PVV 

debe comenzar la terapia con medicamentos. En el foro “La infección por VIH 
y el SIDA en Venezuela”, pudimos recoger las declaraciones de la ponencia 
preparada por la Dra. Marín en relación con el momento idóneo en que el pa-
ciente debe comenzar el tratamiento. En este sentido, señaló “se puede inten-
tar unificar criterios (...), la conclusión es que todavía no sabemos cuál es el 
nivel óptimo, no sabemos cuál es el punto de no retorno, no sabemos nunca si 
esperar y si esa espera puede llevar al paciente a que su sistema inmunológi-
co no regrese…” (Marín, 2005). 

  
Sin embargo, cabe señalar que existen algunos criterios establecidos en 

este sentido. Primero que nada, todo paciente sintomático (considerado caso 
SIDA) tiene que comenzar tratamiento sin importar sus niveles de CD4 y de 
carga viral. Esto ya es una opinión consensuada entre todos los organismos 
de salud a nivel mundial. El gran problema se presenta ante el paciente asin-
tomático, ya que estas drogas, y las combinaciones de éstas que suponen los 
tratamientos, muchas veces tienen efectos adversos en el paciente. Es preci-
samente con las PVV asintomáticas, cuyos CD4 en la sangre se encuentran 
entre 200 y 350/mm3, donde existe más controversia. En estos casos, lo reco-
mendado es que el médico ofrezca el tratamiento, luego de discutir sus posi-
bles beneficios y desventajas con el paciente.  

 
Marín argumenta que “antes de comenzar el tratamiento, hay que confirmar 

el diagnóstico, hay que hacer un examen completo, no solamente limitado al 
virus, sino ver una hematología completa, la química sanguínea, conocer el 
contexto del paciente, pero sobre todo, estar seguro de que el paciente está 
listo para comenzar el tratamiento…la toma de decisión no depende del médi-

                                                 
6 Las CD4 o T son las células defensoras contra infecciones. Actualmente, a la hora de 
definir el inicio del tratamiento de un paciente, se consideran determinantes los niveles 
de CD4, por sobre los registros de carga viral. 
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co, depende del paciente y del médico, eso es una conducta que debe ser 
consensuada y discutida entre los dos” (Marín, 8-10-2005, destacado mío). 

 
En este sentido, he podido constatar en campo la existencia de un número 

considerable de pacientes que se oponen a los tratamientos antirretrovirales, 
bien sea para evitar exponerse a los fuertes efectos secundarios, o por la pre-
ferencia de terapias alternativas. De hecho, no debemos desestimar la exis-
tencia de un grupo importante de personas que consideran contraproducente 
el uso de los medicamentos antirretrovirales, especialmente el AZT, acusado 
en algunos artículos de favorecer el desarrollo de SIDA en los VIH+. Este plan-
teamiento lo sostiene Celia Farber en “El nacimiento escandaloso del AZT”. 

  
La complejidad de los medicamentos 

 
Además de la complejidad de la epidemia, sus afectados, y los tratamientos 

expuestos los productos farmacéuticos poseen también un carácter complejo. 
Los medicamentos se multiplican vertiginosamente, a pesar de que algunas 
empresas han abandonado su producción al verse deteriorada como negocio 
ante una masa creciente de pacientes que no poseen los recursos económicos 
para comprarlos. De más está decir que el virus afecta principalmente a per-
sonas de bajos recursos económicos y generalmente desprovistos de las 
herramientas necesarias para procesar la poca información disponible.  

 
Los medicamentos antirretrovirales son reconocidos y ofrecidos bajo una 

premisa fundamental: mejoran la calidad de vida de los afectados, mas no re-
presentan una cura definitiva. Para el 2005, de los antirretrovirales que esta-
ban disponibles en el mercado mundial, 80% se encontraban en Venezuela. 
Estos medicamentos actúan de diferente manera en la replicación del virus, 
tienen la función de interrumpir o inhibir la reproducción del virus dentro de las 
células del sistema inmunológico, y se clasifican en tres grupos fundamentales 
(Accsi, 2002, Últimas Noticias, 27-11-2005): 

 
a. Inhibidores de la transcriptasa reversa: Inhiben la enzima transcriptasa 

reversa (o inversa) del virus, requerida para que el virus pueda transformarse 
de RNA a DNA. Se dividen en: 

 
a1.Análogos nucleósidos (AN): Interrumpen el proceso de replicación pro-

porcionando versiones defectuosas de estos componentes. 
 
a2. Análogos no nucleósidos (ANN): Se adhieren a la enzima que controla 

el proceso de replicación: la transcriptasa reversa. 
 
b. Inhibidores de proteasa (IP): se dice que son los esquemas más poten-

tes, aunque esto no es del todo cierto. Son las drogas que más alteraciones 
metabólicas producen. También son las de más difícil manejo. Se prenden de 
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la proteasa, enzima que juega un papel fundamental en el ensamblaje de nue-
vas partículas del virus. 

 
c. Inhibidores de fusión (IF): No están muy bien posicionados aún. Son bas-

tante nuevos y todavía no se encuentran disponibles en el país. Trabajan inter-
firiendo la unión del virus con los receptores. Se adhieren a la cubierta del vi-
rus evitando que se fusione con el linfocito. Se inyectan en forma subcutánea. 

 
Estos grupos de medicamentos representan los ingredientes disponibles en 

el mercado para combinarse en los tratamientos antirretrovirales ofrecidos a 
las PVV. Estas mezclas de drogas (por lo general tres de ellas, llamadas colo-
quialmente “cocteles”) deben ser administradas cuidadosamente, ya que de 
una buena fórmula dependerá la posibilidad de alternarlas posteriormente, si el 
virus presenta resistencia a alguna droga, lo que no es inusual en muchos pa-
cientes. Asimismo la elección de la fórmula depende del caso específico. 

 
Entre el año 1996 y 2000 se han reducido los índices de fracaso de los tra-

tamientos. Esto podría deberse a la concientización de las PVV bajo tratamien-
to acerca de la importancia de la puntualidad en la toma de los medicamentos.  

 
Patentes e industria farmacéutica 

 
Un punto que no podemos dejar de un lado al referirnos al caso del 

VIH/SIDA, y más específicamente al abordar el tema de los tratamientos anti-
rretrovirales, es el papel que juegan las patentes como defensoras de los in-
tereses particulares de empresas farmacéuticas. De hecho, dentro de la indus-
tria, el sector farmacéutico es uno de los que presenta mayor propensión al 
patentamiento (de productos y de procesos). Esto se debe a dos factores prin-
cipales: primero, una mayor facilidad de imitarse y segundo, la inconveniencia 
de otras formas de protección intelectual (Santoro, 2002, 13). 

 
En Brasil y en Sudáfrica, por ejemplo, países que presentan altos índices 

de casos registrados de VIH/SIDA (sendos primeros lugares en sus respecti-
vos continentes)7, se han creado sistemas de patentes en función de sus 
emergencias nacionales. En África, la situación ha llevado a muchas empresas 
a resignar sus derechos patentarios ante el impacto devastador que supone la 
epidemia (Santoro, 2002, 14). Por otra parte, los protocolos experimentales de 
medicamentos antirretrovirales, que, en la práctica, son escasos en los países 

                                                 
7 Según estimaciones de la OPS, el registro de casos de Brasil sólo es superado en 
América por EEUU, siendo puntal en América del Sur. Por su parte, Sudáfrica es el 
país con más casos de HIV/SIDA en el mundo. La pandemia ha alcanzado términos 
inauditos y desesperanzadores. Alrededor de 30% de las mujeres embarazadas de 
este país africano son VIH positivas, con las consecuencias sociales que esto podría 
generar (National Geographic, septiembre de 2006). 
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en vías de desarrollo8, aparte de tener su importancia en el proceso de investi-
gación sobre los tratamientos y la enfermedad, han sido utilizados por muchas 
de estas empresas como vitrinas de sus nuevos productos o, peor aún, como 
laboratorios de experimentación. 

 
Antirretrovirales: ¿Inversión o gasto?  

 
Un elemento interesante de reseñar es la creciente importancia que tiene la 

compra de medicamentos antirretrovirales por el Estado venezolano, y más es-
pecíficamente por el componente administrativo del PNS en Venezuela. De 
hecho, en 2001 se invirtió aproximadamente 50% del presupuesto total de este 
programa en medicamentos. Pareciera haber una falta de correlación entre la 
inversión en tecnologías duras (medicamentos) y tecnologías sociales. Si bien el 
modelo de salud impulsado desde el Estado exalta la participación ciudadana, y 
una mayor injerencia del paciente en esta problemática y sus tratamientos, la 
mayoría de los recursos se están orientando a la atención de la enfermedad. 

 
Si bien no debemos subestimar las iniciativas tendientes a garantizar los 

tratamientos, es importante profundizar acciones para garantizar su efectivi-
dad, ya que de lo contrario, podríamos estar ante un enorme gasto de recur-
sos en medicamentos, cuyos resultados no son los esperados. Por esta razón, 
cada vez es más importante la asesoría de los pacientes, el seguimiento de 
los casos y sus tratamientos. Si se logra aumentar la adherencia de los afecta-
dos al tratamiento, podrá disminuirse el número de casos de sida, las hospita-
lizaciones, y la necesidad de cambiar los medicamentos. 

 
Revisión teórica 

 
Los nuevos modelos teóricos planteados recientemente en el área de los 

estudios de la ciencia y la tecnología, y que refieren el tema de la participación 
ciudadana en la configuración de políticas públicas, coinciden en reconocer la 
creciente importancia del público lego, frente al conocimiento científico certifi-
cado. Algunos estudios en la creciente literatura acerca de la participación ciu-
dadana en materia de ciencia, tales como los de sociología de la ciencia (Collins 
& Evans, 2002), los referidos a diferentes modalidades de participación de las 
asociaciones de pacientes en Francia (Rabersihoa & Callon, 2001), la noción de 
experticia desarrollada por Jasanoff (2003) y otros trabajos enfocados directa-
mente en el problema del VIH/SIDA y el activismo en EEUU (Epstein, 1995, 97) 
sirvieron como referencias teóricas fundamentales para este estudio. 

 
 
 

                                                 
8 En Venezuela, los pocos protocolos realizados han tenido lugar en el Hospital Vargas, 
uno de los centros de salud del Área Metropolitana de Caracas capacitados para aten-
der a las PVV, así como a enfermos de sida. 
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Cambios en la relación ciencia-sociedad 
 
Los estudios sociales de la ciencia han hecho un aporte significativo a la 

comprensión de la relación entre ciencia y sociedad. De hecho, sus trabajos 
han coincidido con los cambios que se vienen desarrollando en la compren-
sión pública de la ciencia. Estos vienen marcados por una creciente injerencia 
de la ciudadanía en el gran juego de los conocedores. 

 
En muchos casos, la velocidad de las decisiones políticas supera las posi-

bilidades de que se forme un consenso científico, lo que ha conllevado a que 
otros actores sin “experticia” comiencen a tener injerencia en decisiones que 
podrían afectarles directamente. Esto ha venido haciéndose común en temas 
que involucran la salud y el ambiente. Tal es el alcance de los cambios, que 
los científicos aceptan cada vez más aportes que realizan personas que no 
son expertos. En materia de salud y la construcción de sus políticas, la frontera 
permeable que separa a los expertos y a los pacientes es cada día más difusa, 
sobre todo ante problemas complejos como el VIH/SIDA, que no sólo suponen 
un nuevo escenario global, sino abordajes novedosos que atiendan las especi-
ficidades de los diversos países y regiones.  

 
Para Rochelaud (2003), el nuevo modelo de ciencia se caracteriza por:  
 
a) Colaboración interinstitucional-interdisciplinaria. 

 
b) Profundizar las capacidades (especialización). 

 
c) Valerse de modos interactivos de recolección y uso de la información 

(redes). 
 

d) Superación de las fronteras ciencia-práctica / experiencia-experimento. 
 
 La reorientación de la ciencia y sus usos viene planteándose en años re-

cientes, notablemente desde 1999, en la Conferencia Mundial sobre la Cien-
cia. Los documentos generados en este encuentro plantearon la importancia 
de reforzar la educación y la cooperación científica, tender puentes entre el 
conocimiento científico moderno y los conocimientos tradicionales y la necesi-
dad de la investigación interdisciplinaria. Asimismo, enfatizan en apoyar el 
avance de la ciencia en los países en desarrollo y abordan el tema de la ética 
en la práctica de la ciencia (Gallopín y otros, 2000). 

 
Dificultades obvias. Resistencia al cambio 

 
Uno de los problemas que se presentan ante los nuevos modelos plantea-

dos es la dificultad de dar cabida a estos cambios en la dinámica política. Es 
bien sabida la predilección que tienen los hacedores de políticas por los crite-
rios expertos y científicos, lo que dificulta la posibilidad de ensanchar los cana-
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les de participación de los ciudadanos. Privilegiar el conocimiento experto trae 
dificultades notorias al proceso de democratización en la ciencia, recalcando 
las desigualdades que se pretenden superar, y dificultando la “neutralidad” 
pretendida en el debate. 

 
En el caso estudiado, el especialista emerge como autoridad irrevocable 

debido a las implicaciones del padecimiento, y a lo delicado que resulta el se-
guimiento del virus. La complejidad del problema supone grandes dificultades 
para el mantenimiento del nuevo rol protagónico del paciente en su propio tra-
tamiento. 

 
La participación y la experticia  

 
Una tendencia que ha venido haciéndose común en los tratamientos médi-

cos es el ensanchamiento de los canales de participación de los pacientes en 
decisiones relacionadas con la atención y los medicamentos que desean reci-
bir. Esto quiere decir que los tratamientos se están reorientando a un modelo 
incluyente, donde el médico y el paciente trabajan conjuntamente y se comu-
nican entre sí de manera fluida. 

 
Un autor importante a la hora de tratar esta problemática proviene del cam-

po de los estudios sociales de la ciencia. Nos referimos a Steven Epstein, 
quien ha escrito varios trabajos sobre esta enfermedad, enfocándose en la 
importancia de la relación expertos/legos, la participación de los pacientes y el 
rol que juega el activismo en torno a esta problemática. Epstein (1995) plantea 
que los activistas en VIH de EEUU, han acrecentado su aceptación y credibili-
dad ante los científicos, pudiendo intervenir en sus tratamientos, desarrollando 
estrategias orientadas a la construcción de un conocimiento propio sobre el 
tema. Para este autor (1997) los activistas son aquellos que desean actuar, 
son quienes buscan ampliar sus posibilidades de participación. Los pacientes 
tienen esta oportunidad organizándose en grupos, los cuales trabajan por me-
jorar el manejo de información acerca de la enfermedad y las medicinas para 
tratarla. Esto les permite comparar sus propias experiencias con las afirmacio-
nes de los médicos. Es decir, se comienza a manejar un conocimiento que 
permite al lego oponerse a la experticia certificada del científico. 

 
La experticia se asoció por mucho tiempo únicamente a los profesional-

mente capacitados. Hoy en día es pretendida por los ciudadanos que quieren 
ampliar sus posibilidades de acción y rechazar criterios impuestos a sus es-
paldas (Jasanoff, 2003). En este orden de ideas, Weinberg señala que “la 
ciencia por sí sola no puede responder adecuadamente a cuestiones política-
mente relevantes cuando los hechos son confusos, contradictorios o imposi-
bles de determinar” (Jasanoff, 2003:160). Actualmente la idea de experticia 
contempla el extender la revisión de los pares, permitiendo así la participación 
de los no-expertos. 
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Las asociaciones de pacientes y su participación 
 
Callon y Rabeharisoa (2001), recientemente, presentaron un trabajo intere-

sante sobre el tema de la participación de pacientes en la investigación. Allí 
plantean una clasificación de las distintas formas de participación posibles pa-
ra las asociaciones de enfermos: la asociación-auxiliar, la asociación de parte-
nariado y la asociación opositora. 

 
La asociación auxiliar es la que más nos interesa, ya que se identifica en 

nuestro caso. Se caracteriza por una circulación importante de información 
entre médico y paciente. En enfermedades crónicas como el sida, se cuenta 
con la participación de actores adicionales como familiares (cumpliendo un rol 
de médico auxiliar), y asociaciones de voluntarios que prestan apoyo emocio-
nal y social y aportan su ayuda a los enfermos (Callon y Rabeharisoa, 2001). 
Los autores introducen una subclasificación de las asociaciones auxiliares; 
éstas son 1) delegación simple, en la que el paciente se entrega a los desig-
nios de especialistas e investigadores sobre lo que debe hacerse en materia 
de investigación, y 2) delegación compuesta, que considera los aportes que 
ellos mismos pueden hacer, una vez que manejan los conocimientos necesa-
rios para entrar en la discusión.  

 
Los autores plantean que esto se debe al “activismo de ciertas asociacio-

nes que, ante la urgencia y la gravedad de sus enfermos, rechazan los titu-
beos contradictorios de los especialistas desafiándolos en su propio terreno. 
Es lo que demuestra Epstein en el caso de Act-up, donde ciertos militantes se 
convirtieron, para utilizar su expresión, en “legos-expertos” (lay-experts), to-
mando posición junto a ciertos especialistas contra otros, en las controversias 
que se producen en torno a los protocolos de ensayos terapéuticos” (Callon y 
Rabeharisoa, 2001, 7). 

 
Los otros dos tipos de asociación son: la Asociación de Partenariado, que 

busca reivindicar la importancia de la experiencia de los enfermos en la califi-
cación de las enfermedades y en la definición de soluciones (en algunas expe-
riencias de países desarrollados, los pacientes organizados han penetrado 
incluso el acorazado mundo de la investigación), y la radical Asociación Oposi-
tora-lucha, que luchan ferozmente contra cualquier intervención de la ciencia 
oficial a la que acusa de poner en riesgo la identidad de los enfermos (Callon y 
Rabeharisoa, 2001). 

 
Los tratamientos antirretrovirales en Venezuela 

 
La problemática planteada en Venezuela es la siguiente. Las PVV requie-

ren medicamentos complejos para paliar la enfermedad, permitiéndoles exten-
der sus posibilidades de vida. Una primera dimensión del problema es lo cos-
toso que resultan los tratamientos. Hay que señalar que sin el apoyo estatal el 
tratamiento de los antirretrovirales es casi impagable por el ciudadano medio 
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venezolano. En 2004 su costo mensual oscilaba en los US$ 350, y hoy día 
puede superar los US$ 500. Ante esta problemática el PNS ha sido replantea-
do por la nueva gestión, tratando de hacer políticas más incluyentes y efecti-
vas, acordes a lo establecido en la Constitución:  

  
Para garantizar el derecho a la salud, (…) el sistema público nacional de salud y a 
la prevención de enfermedades dará prioridad a la promoción de la salud y a la 
prevención de enfermedades, garantizando tratamiento oportuno y rehabilitación 
de calidad. (…) La comunidad organizada tiene el derecho y el deber de participar 
en la toma de decisiones sobre la planificación, ejecución y control de la política 
específica en las instituciones públicas de la salud (Constitución de la República 
Bolivariana de Venezuela, 1999, art. 84, destacado mío). 

 
En cuanto al acceso, las acciones tomadas por Accsi desde 1997 han sido 

decisivas. El 6 de abril del 2001, a través de una sentencia de la Corte Supre-
ma de Justicia (hoy Tribunal Supremo), el Instituto Venezolano de Seguro So-
cial (IVSS) se vio obligado a entregar medicamentos gratuitos a los afectados. 
Alberto Nieves, directivo de la ONG Accsi, considera que el acceso a estos 
medicamentos es “resultado del trabajo responsable, comprometido y ético de 
un grupo de activistas, quienes se enfrentaron al Estado para obligarlo a que 
cumpliera con sus obligaciones”. Gracias a sus acciones y recursos de ampa-
ro interpuestos, se reconoce que “aproximadamente 13 mil pacientes portado-
res del Virus de Inmunodeficiencia Humana reciben mensualmente el trata-
miento que les permite no sólo controlar la enfermedad sino llevar una vida 
normal y productiva” (Accsi, 2003). 

 
Por otra parte, los medicamentos antirretrovirales que son distribuidos pú-

blicamente a través de Programa Nacional de Sida y Enfermedades de 
Transmisión Sexual del Ministerio de Salud y Desarrollo Social (MSDS), pro-
vienen de diferentes partes del mundo, y algunos de ellos no poseen la res-
pectiva certificación de calidad, lo que se conoce como pruebas de bioequiva-
lencia. La denuncia reiterada por Accsi en este sentido, es que estos medica-
mentos no poseen la debida certificación médica, y por ello alegan que los pa-
cientes están siendo utilizados para experimentación, lo que contradice al artí-
culo 46 de la Constitución:  

 
Toda persona tiene derecho a que se respete su integridad física, psíquica y moral, 
en consecuencia, ninguna persona será sometida sin su libre consentimiento a ex-
perimentos científicos, o a exámenes médicos o de laboratorio, excepto cuando se 
encontrare en peligro su vida o por otras circunstancias que determine la ley 
(CRBV, art. 46, ap. 3). 

 
El abogado Víctor Croquer de Accsi señaló que “Accsi tiene un interés real 

y legítimo, pues representa el derecho de las miles de personas con VIH/SIDA 
de tener acceso a la información sobre los medicamentos que consumen” (Ul-
timas Noticias, 2004, 25/11). A pesar de que el principio de la confidencialidad 
de los medicamentos se impuso en la sentencia a favor del MSDS, un hecho 
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innegable es que Accsi y los afectados, comienzan a desplegar estrategias 
que les permiten manejar un conocimiento cada vez más amplio sobre el tema, 
a través de revistas especializadas e indagaciones propias, con las cuales 
sustentar sus demandas y denuncias. Es decir, comienzan a (o acrecientan su 
capacidad de) enfrentarse en el debate con médicos y agentes gubernamenta-
les encargados, así como a presionar sobre la calidad de los medicamentos 
distribuidos. 

 
El Programa Nacional de Sida (PNS) del MSDS  

 
El Programa Nacional de Sida es el plan estratégico llevado por el MSDS 

para abordar la compleja problemática del Sida en Venezuela. Los logros más 
importantes de la actual gestión refieren a la actualización de registros (2000), 
así como al aumento de la capacidad para brindar tratamientos antirretrovira-
les gratuitos, lo que les ha permitido cubrir la demanda. Según lo expuesto por 
una de sus representantes, “Paciente que tenga diagnostico de sida y no esté 
tomando medicamentos antirretrovirales es realmente porque no lo quiere 
hacer, porque el acceso existe, las condiciones están dadas y existen las per-
sonas que lo puedan guiar” (Patricia Mantilla, MSDS, 17-5-2005). 

 
Valiéndose de convenios regionales, el MSDS ha trabajado en pos de ne-

gociar los precios de los medicamentos con las trasnacionales. Asimismo han 
introducido medicamentos genéricos indios y cubanos, los cuales han sido 
aprobados por el Instituto Nacional de Higiene.  

 
El PNS posee cuatro componentes: Atención: Se ocupa de ver las necesi-

dades de medicamentos antirretrovirales, incorporación de nuevos pacientes 
VIH a casos SIDA, esquemas de tratamiento, suministro de las drogas, etc. 
Prevención: esta encargado de las campañas de instrucción, charlas en co-
munidades, entregas de trípticos, jornadas de actualización. Gerencia: Maneja 
todo lo relacionado con tramites administrativos, compras y licitaciones. Vigi-
lancia epidemiológica: lleva el registro de enfermedades ETS y casos HIV, 
estadísticas, cifras. En el siguiente cuadro, mostramos las cifras estadales de 
los pacientes que recibieron tratamiento en 2004.  

 
Acción Ciudadana Contra el SIDA (Accsi)  

 
Accsi (Acción Ciudadana contra el Sida) es una Organización No Guber-

namental creada en 1987, cuyo objetivo es defender a los afectados por este 
flagelo viral, especialmente en asuntos referentes a violaciones de los dere-
chos humanos. Cabe destacar que Accsi se desempeña como Secretariado 
Regional del Consejo Latinoamericano y del Caribe de ONG con Servicio en 
VIH/SIDA (Laccaso), lo que refleja la efectividad de la organización para cum-
plir sus funciones y objetivos, y su importancia dentro de la región. Entre los 
servicios que presta esta organización a la colectividad, relacionados a nuestro 
estudio figuran: a) Cooperar con el Programa Nacional deVIH/SIDA del MSDS 
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y otras instancias gubernamentales en la elaboración de políticas de salud pú-
blica uniformes y acordes con los derechos humanos; b) Investigación en te-
mas relacionados al VIH/SIDA, los derechos humanos, los derechos sexuales 
y reproductivos, la ética y el derecho (www.accsi.com). 

 
 

 
 
 
En el plano jurídico, sus denuncias han logrado “importantes pronuncia-

mientos judiciales, como los Mandamientos de Amparo, tanto de la Corte Su-
prema de Justicia (ahora Tribunal Supremo de Justicia) como de la Corte Pri-
mera de lo Contencioso Administrativo para reconocer el acceso a tratamien-
tos antirretrovirales, derecho a la educación, vida privada, igualdad”, así como 
la “Resolución Ministerial SG.-439 (26 de agosto de 1994), publicada en 
Gaceta Oficial de la República de Venezuela (2 de septiembre de 1994) la cual 
regula la aplicación de los tests de anticuerpos contra el VIH, para evitar la 
discriminación en el lugar de trabajo, centros hospitalarios y educacionales” 
(Accsi, 2003, nº 2). 

En el diagrama 2 mostramos la relación entre estos organismos. Accsi y el 
PNS/MSDS (a través de sus diversos centros de salud con servicio en VIH) 
establecen un intercambio de información valioso a la hora de definir políticas. 
Asimismo, trabajan en conjunto para establecer vínculos y asesoría a los afec-
tados, creándose un flujo de conocimiento y pacientes esencial en el manejo 
del problema. La colaboración prestada por Accsi no se limita a los hacedores 
de políticas, sino que alcanza a la comunidad médica: “El gremio medico ha 
comprendido que el poder de la sociedad civil organizada es importante para 
ellos poder actuar” (Nieves, Alberto, 3-2-2005).  

 
De hecho, acciones conjuntas desarrolladas por el MSDS y Accsi, demues-

tran la apertura de importantes canales de colaboración entre hacedores de 
políticas de salud y asociaciones de pacientes. Así lo expone Alberto Nieves, 
directivo de Accsi, “colaboramos con ellos, establecemos trabajos en conjunto, 
los asesoramos, los ayudamos en sus políticas (…) este no es un problema 
sólo del estado sino un problema social que compete también a las organiza-
ciones” (Nieves, Alberto, 2005). Por su parte, Patricia Mantilla, encargada del 
componente de prevención del PNS, al referirse a Accsi señaló: “hasta ellos 
mismos nos ayudan a dar talleres en las comunidades porque son temas que 
manejan muy bien” (Mantilla, Patricia 2005, entrevista). 

 
Diagrama 2 

Relación ACCSI-MSDS 
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Conclusiones 
 
A modo de conclusión resulta interesante comparar las experiencias en 

países desarrollados, así como dar a conocer los hallazgos más recientes pro-
ducidos en el seno de nuestra comunidad médica y académica en cuanto al 
tema tratado. Buscamos establecer algunas diferencias entre el caso estudia-
do y otras experiencias desarrolladas previamente en países como Francia y 
EEUU. Cabe señalar que la participación suscitada en torno a esta epidemia 
es diversa y cambiante en los diferentes casos, e incluso en las distintas eta-
pas evolutivas de la enfermedad, su conocimiento, tratamiento y tecnologías 
(medicamentos). 

 
En el caso de Francia es evidente el hecho de que las asociaciones de pa-

cientes están mejor preparadas para afrontar su rol protagónico en las nego-
ciaciones, participando activamente en instancias más decisivas de los proce-
sos, e incluso, llegando a colaborar en el financiamiento de ciertas investiga-
ciones. En EEUU, por su parte, existe una estructura institucional estatal sólida 
y compleja, que involucra a organismos como los National Institutes of Health 
(NIH) y la Food and Drugs Administration (FDA). Del mismo modo, existen 
grupos de tratamiento clínicos para el VIH, en donde participan activistas re-
presentantes. Cabe señalar que la red de activistas tejida en los EEUU cuenta 
con el apoyo de grupos mucho más diversos. Epstein (1995) señala que allí 
intervienen, además de los afectados directos, una serie de actores tales como 
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organizaciones de base comunitaria, grupos de lobbying, proveedores de ser-
vicios, etc. 

 
Sin embargo resulta curioso el hecho de que, en sus inicios, el movimiento 

de activistas en EEUU mantenía una lucha totalmente contraria a la planteada 
acá: su intento estaba dirigido a ampliar el acceso de los enfermos (debido a la 
peculiaridad y a la emergencia que suponía el HIV para el afectado) a tratamien-
tos experimentales (prestarse voluntariamente a probar algún medicamento, por 
ejemplo), ya que éstos representaban las pocas oportunidades para aumentar 
su esperanza de vida (Epstein, 1995). Podríamos pensar que la evolución del 
activismo en VIH/SIDA está íntimamente ligado al conocimiento que existe de la 
enfermedad, y a su evolución en los pacientes y en la sociedad. 

 
Si bien es manifiesta la diferencia existente entre la sólida estructura insti-

tucional de países como Estados Unidos y Francia, no podemos negar que, 
actualmente, en Venezuela se percibe la voluntad política de exaltar la partici-
pación ciudadana en todos los contextos (lo que se ha traducido en profundas 
reformas legales que comenzaron en la Asamblea Nacional Constituyente de 
1999), y esto ha favorecido el activismo y el incremento de la interacción cien-
tíficos-legos. Collins y Evans (2002), sin embargo, nos advierten de la distan-
cia que debemos guardar para no confundir el ensanchamiento de la experticia 
(mayor participación de los legos en temas técnicos) con los asuntos que refie-
ren meramente a la esfera política.  

Debemos reiterar que el activismo en Venezuela en este tema se encuentra 
en una etapa de crecimiento. Esto se refleja en la orientación de las acciones 
emprendidas por las diversas ONG abocadas a esta problemática, quienes se 
han concentrado en la consecución del acceso gratuito e indiscriminado de 
pacientes a los medicamentos antirretrovirales. De hecho, en la conferencia de 
Ginebra de 1998 se observó que, “mientras los trabajos presentados por los 
países del primer mundo abundaron en resultados positivos con el uso de te-
rapia antirretroviral potente y en investigaciones en laboratorios con tecnologí-
as sofisticadas, los representantes de los países en desarrollo insistieron en el 
derecho a recibir dichas terapias, mostrando las medidas casi heroicas de 
apoyo a los pacientes que viven con VIH/SIDA” (www.aids-sida.org).  
 

Si bien muchas de estas acciones son contraloría social y no reflejan una 
participación directa de los pacientes, tal y como observamos en otros países, 
también es cierto que los canales para reivindicar la participación de los pa-
cientes se están abriendo progresivamente. Las acciones conjuntas, aunque 
independientes, del MSDS (PNS) y las ONG involucradas (Accsi y ASES, en-
tre otras), permiten pensar la posibilidad de forjar nuevas formas de colabora-
ción entre pacientes, médicos y hacedores de políticas. 
 

El proyecto de Ley Orgánica de Salud de Venezuela “define la participación 
social como el derecho constitucional que tienen todos los ciudadanos y ciu-
dadanas, a ejercer su poder de decisión, intervención y control de manera di-
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recta y con plena autonomía e independencia, en forma individual o colectiva, 
y por medios diversos, en la formulación, planificación y regulación de las polí-
ticas, planes y acciones de salud” (Cárdenas, 2004, 49). Ante este nuevo mar-
co legal, las posibilidades de los pacientes de intervenir activamente en los 
tratamientos se han ampliado considerablemente. 

 
La participación de los pacientes que sostiene la citada ley venezolana es 

aún incipiente. Las principales preocupaciones todavía tratan asuntos como el 
acceso a los tratamientos, la detección de la enfermedad, la sensibilización del 
lego. Las redes sociales encargadas de ejercer presión ante los entes guber-
namentales son limitadas. Básicamente, se trata de ONG enfocadas exclusi-
vamente en atender a los afectados por el virus, limitando el impacto social de 
sus acciones. Sin embargo, Accsi y otras ONG que trabajan en el país asoman 
el comienzo de una rebelión de las PVV contra las imposiciones científicas 
(sobre todo médicas), así como un interés en incrementar el manejo de la in-
formación, y así fortalecer sus posibilidades de participación frente a los apara-
tos del Estado y la comunidad científica. 

 
 
 
 
 
 

Cuadro 2 
Diferencias entre el caso venezolano y la experiencia en otros países 
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