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ABSTRACTS

Sectoral Innovation hiotechnology system in Mexico: Analysis
and Characterization of its main components

Marcela Amaro Rosales, Mario Alberto Morales Sinchez

Abstract

Based on the concept of Sectoral Innovation System (s1s), the structure
of the biotechnology sector in Mexico is analyzed through the central
constituent agents and their interactions. The main objective is to analyze
the different interrelations and dynamics in the process of developing
various types of skills in the biotechnology sector. In addition to
examining the institutional framework that shapes the governance of the
system.

The results of this research support the conclusion that Mexico is still
in the process of shaping policies to science, technology and innovation
(s11) in biotechnology and coordination problems persist among the
various levels of governance. However, the country has characteristics
conducive to the development of a capacity-prone system. The main
conclusions are based on information available in national databases and a
series of interviews has made during the last five years with various agents
that belong to the system; including those responsible for st1 policy
nationally, entrepreneurs, researchers, intermediaries, personal in charge of
technology transfer offices and chambers are included.

KEYWORDS: BIOTECHNOLOGY — INNOVATION SYSTEMS — SCIENTIFIC,
TECHNOLOGIC AND INNOVATION CAPABILITIES
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The Youtube(r) universe: on knowledge, representations and
attention flows

Agostina Dolcemdscolo

Abstract

The YouTube universe has expanded its limits beyond the screen with the
emergence of the YouTubers. In this context —and also as a part of
transformations that have been brought about by the expansion and
development of digital technologies, which are named here as cognitive or
informational capitalism— the aim of this paper is to scrutinize YouTuber’s
role as a foremost actor within YouTube’s business model. In order to do
so, we use the notion of intersubjective grounded knowledge to critically
examine both the way YouTubers present themselves and the way they are
represented by their followers. To achieve that, we analyze empirical
material collected from Club Media Fest, the Youtubers’ festival that took
place in Argentina in October, 2015. This paper attempts thus to provide
a more accurate characterization of the YouTuber phenomenon from two
different dimensions: an objective dimension (which accounts for the way
YouTube works as a site and for what Youtubers do) and, more importantly,
a subjective dimension, that takes into account the non-producers-users’
point of view (that is, those who are part of the YouTube Community and
experience YouTubers as part of their everyday life).

KEYWORDS: YOUTUBERS — COGNITIVE OR INFORMATIONAL CAPITALISM —
INTERSUBJECTIVE KNOWLEDGE — REPRESENTATIONS

Biological Citizenship: The Science and Politics of Chernobyl-
Exposed Populations

Adriana Petryna

Abstract

In the transition out of socialism to market capitalism, bodies, populations,
and categories of citizenship have been reordered. The rational-technical
management of groups affected by the Chernobyl disaster in Ukraine is a
window into this contested process. Chemobyl exemplifies a moment when
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scientific knowability collapsed and new maps and categories of entitlement
emerged. Older models of welfare rely on precise definitions situating
citizens and their attributes on a cross-mesh of known categories upon
which claims rights are based. Here one observes how ambiguities related
to categorizing suffering created a political field in which a state, forms of
citizenship, and informal economies.

KEYWORDS: CITIZENSHIP — BIOMEDICINE — CHERNOBYL — SOCIAL WELFARE

Between hiosociability and hiolegitimity: sociability, treatment and
activism in an association of people living with HIv-AIDS

Juan José Gregoric

Abstract

In this article we analyze the associative ways and political activism of people
living with HIv-AIDS in Buenos Aires suburbs, focusing on the subjectivities
created in the illness and treatment experience. Firstly, we state that people
with HIV-AIDS mutual aid groups’ allow a new sociability that generates
identification and differentiation among themselves. In these groups ways of
controlling individual behaviour emerge together with adherence to
antiretroviral treatment (ARvVT) imperatives adopting medical categories.
Secondly, we argue that body disruption gives rise to a permanent self
observation shaped by and expressed through biomedical definitions and
technologies, while it undermines the premises of adherence to treatment.
Finally, we believe that embodied suffering validates new demands that
should be understood in terms of biosociality and biolegitimity.

KEYWORDS: HIV-AIDS — ANTIRETROVIRAL TREATMENT — BIOSOCIALITY —
BIOLEGITIMITY

Biopolitics of a hereditary “syphilis” at the Sertao Nordestino:
resistance to modernity?

Neide Mayumi Osada, Maria Concei¢do da Costa

Abstract

This article analyses the social construction of a genetic disease in the
Sertio Nordestino (Brazilian North-eastern hinterland) under the
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theoretical perspective of Social Studies of Sciences focused in the processes
of biomedicalization, bipolitics and necropolitics. A disease traditionally
well known as syphilis was diagnosed as spoan Syndrome by a group of
researchers that had a crucial role in introducing the scientific knowledge
in this community. However, resistance was found among patients, family
and also among the public authorities, each group with different reasons.
In order to understand those resistances, the methodology adopted was a
literature review of materials that analyses the transformation of health
field, ethnography of laboratory in the Centro de Estudo do Genoma
Humano da Universidade de Sao Paulo (ceGcH-usp), interview with
scientists and grad students, and collection of material about rare genetic
diseases with high number of patients. The conclusion of the research
points out that to understand a disease that has two names it is necessary
to understand their cultural context, biopolitics applied and sociability
raised due to the disease, and, second, to substitute the traditional narratives
by the scientific discourse in a place that resists science itself, it can be an
alert that we are imposing a world view that could not be as good as we
believe to Serrinha dos Pintos town.

KEYWORDS: RARE GENETIC DISEASE — BIOPOLITICS — BIOMEDICINE —
NECROPOLITICS

Dark matter in Actor-Network Theory context

Facundo Rodriguez

Abstract

The aim of this work is to use some categories of Actor-Network Theory
(anT) developed by Bruno Latour in the book Reassembling the Social — An
Introduction to Actor-Network Theory to analyze a current controversy that
occurs in the area of cosmology: the dark matter existence and its
characteristics. The central idea of this article is to try to decipher which
type of agent is the dark matter and open the discussion about this topic
from a sociological perspective.

KEYWORDS: ACTOR-NETWORK THEORY — SCIENCE — ASTRONOMY — DARK MATTER
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SISTEMA SECTORIAL DE INNOVACION
BIOTECNOLOGICA EN MEXICO: ANALISIS

Y CARACTERIZACION DE SUS PRINCIPALES
COMPONENTES™

Marcela Amaro Rosales* y Mario Alberto Morales
Sdnchez***

RESUMEN

Con base en el concepto de sistema sectorial de innovacidn, en este trabajo
se analiza la estructura del sector biotecnolégico en México a través de los
principales agentes que lo constituyen y sus interacciones. El principal obje-
tivo es analizar las diversas interrelaciones y la dindmica en el proceso de
desarrollo de diversos tipos de capacidades en el sector biotecnoldgico.
Ademis de examinar el entramado institucional que da forma a la gober-
nanza del sistema.

Los resultados de esta investigacién permiten afirmar que México atin
se encuentra en proceso de conformacién de las politicas orientadas a la
ciencia, tecnologia e innovacién en materia de biotecnologia, y persisten
problemas de coordinacién entre los diversos niveles de gobernanza. No
obstante, el pais cuenta con determinadas caracteristicas propicias para el
desarrollo de capacidades en el sector. Las principales conclusiones se sus-
tentan en la informacién disponible en bases de datos nacionales y en una
serie de entrevistas realizadas a diversos agentes relacionados durante los

" Esta investigacién forma parte del proyecto PAPIIT IN307116 “Innovacién tecnolégi-
ca, estrategias competitivas y contexto institucional en el sector biotecnolégico mexicano”,
financiado por la Universidad Nacional Auténoma de México (UNaMm).

" Universidad Auténoma Metropolitana (uvam), Xochimilco. Correo electrénico:
<marcela.amaro.rosales@gmail.com>.

Hork

uNaM. Correo electrénico: <almoralesanchez@gmail.com>.
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ultimos cinco afios, entre los que se incluyen responsables de la politica de
ciencia, tecnologfa e innovacién a nivel nacional, empresarios, investigado-
res, organismos intermediarios, encargados de oficinas de transferencia tec-
noldgica y cimaras empresariales.

PALABRAS CLAVE: BIOTECNOLOGIA — SISTEMA DE INNOVACION —
CAPACIDADES CIENTIFICAS, TECNOLOGICAS Y DE INNOVACION ECONOMICO —
SUSTITUCION DE IMPORTACIONES

INTRODUCCION

La biotecnologfa moderna es una actividad multidisciplinaria sustentada
en el conocimiento de frontera que se desprende de distintas disciplinas
cientificas como lo son la biologia molecular, la ingenieria bioquimica, la
microbiologia, la genémica y la inmunologfa. Estas disciplinas permiten el
estudio integral de sistemas biolégicos que abarcan desde organismos uni-
celulares hasta organismos multicelulares como plantas y animales. La bio-
tecnologia agrupa a una serie de nuevas tecnologfas bésicas o genéricas.!!]

En la actualidad la biotecnologia ha cobrado gran importancia debido
a la ventaja que representa el potencial uso productivo de los seres vivos y
sus derivados en muchas industrias, y particularmente en todas las activi-
dades productivas basadas en procesos biolégicos (0cDE, 1989).

Gracias a las posibilidades de aplicacién, uso y desarrollo de la biotec-
nologia en diversos sectores industriales, se ha considerado que esta puede
representar ventanas de oportunidad en términos econémicos y sociales.
En México ha sido considerada como una tecnologia de alto interés dentro
de los planes y programas de ciencia, tecnologfa e innovacién (ct1)!?! a nivel
federal y en algunos casos a nivel estatal. Si bien existe un interés manifies-
to por el sector biotecnoldgico, es importante identificar la estructura que
podria sustentar su desarrollo en términos econémicos, dado que el impul-
so de dicha estructura debe contar con caracteristicas especificas: un impor-
tante cimulo de recursos humanos especializados, organismos regulatorios,
empresas con potencial de inversién y mecanismos de financiamiento.

[1] Tales como ingenieria genética, fusién celular, mapeo genético, hibridacién de dcidos
nucleicos, amplificacién de genes, etcétera.

[2] Véanse Poder Ejecutivo Federal, Programa Especial de Ciencia, Tecnologia e Innovacién
2001-2006, México y Programa Especial de Ciencia y Tecnologia 2007-2012, t. 11, México.
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El objetivo de este trabajo es la caracterizacion del sector biotecnolégico
mexicano, lo cual se hace reflexionando en torno a la pregunta de cudl es
el grado de desarrollo de los factores antes mencionados, asi como en qué
medida la estructura vigente de incentivos induce la constitucién de un
verdadero sistema sectorial de innovacién (ss1) con base en la interaccién
de dichos factores.

El trabajo se divide de la siguiente manera: en el primer apartado se dis-
cuten las aportaciones de la teoria de los sistemas de innovacién (s1) desde
una perspectiva sectorial. En el segundo apartado se reflexiona sobre la
importancia del fomento y desarrollo de un sector de alta tecnologia en
contextos econdémicos como el mexicano. En el tercer apartado se presen-
tan y analizan los principales componentes, dindmica y estructura del ss1
biotecnolégico en México. En el tltimo apartado se realiza un andlisis sobre
la integracién de los factores tecnoldgico-cognitivos y de innovacién que
presenta el sistema, y se hace referencia a las tensiones y conflictos que ain
prevalecen en el sistema.

SISTEMAS DE INNOVACION

La idea mds difundida del concepto de innovacién implica la aplicacién y
el uso de nuevas ideas, conceptos, productos, servicios y pricticas, con el
propésito de incrementar la productividad empresarial (Jorde y Tecee,
1990: 76; Nelson, 1993). La innovacidn se relaciona directamente con el
mercado, ya que implica la obtencién de ganancias extraordinarias por par-
te de las empresas; aunque también posee una fuerte vinculacién con la
ciencia y la tecnologia desarrollada por las universidades y otras entidades
que realizan investigacién, ya que su principal insumo es el conocimiento.
De manera que la innovacién implica la interseccién de los sistemas de
ciencia y tecnologfa (cyT) y los procesos de mercado (Metcalfe y Ramlogan,
2008: 435).19)

Pero la innovacién es mds que tecnologia y mercado; constituye relacio-
nes sociales inmersas en contextos sociales determinados. Conceptos como
innovacion inclusiva han cobrado relevancia para analizar y entender reali-
dades como la mexicana, ya que se reconoce que la naturaleza del proceso
innovador en paises en vias de desarrollo se da en marcos institucionales

[3] Considérese, por ejemplo, la definicién que establecen Jorde y Teece (1990): “la
innovacién es busqueda, descubrimiento, desarrollo, mejora, aprobacién y comercializacion
de nuevos procesos, nuevos productos y nuevas estructuras organizativas y procedimientos”.
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con una fuerte carga de informalidad, con reglas poco claras (Altenburg,
2009: 33) e incentivos que en ocasiones son confusos. Lo anterior es deter-
minante y establece grandes diferencias en la dindmica social de construc-
cién de sectores innovadores, ya que si bien ha sido comtinmente admitido
en la literatura sobre innovacién que el contexto institucional coevoluciona
con el desarrollo tecnoldgico y que la trayectoria depende de las condicio-
nes iniciales socioeconémicas, ha sido poco reconocido el hecho de que en
paises en desarrollo es necesario pensar en las necesidades sociales y, por
tanto, en innovaciones que resuelvan dichas problemdticas.

En la actualidad es ampliamente aceptado que la innovacién es un fac-
tor clave en el proceso de desarrollo econémico (Nelson, 1993); y que el
conocimiento generado a través del aprendizaje colectivo es el recurso mds
importante en dicho proceso (Lundvall y Johnson, 1994: 25). Por lo tanto,
la innovacién implica una interaccién constante y repetida entre diversos
agentes del sistema econdmico, tales como empresas, estructuras de gobier-
no y centros de investigaciéon (Villavicencio y Lépez, 2009: 11).

Al ser considerado como un fenémeno complejo, la innovacién es resul-
tado de procesos interactivos en los que las empresas utilizan recursos pro-
pios y externos a través de la cooperacién y coordinacién con otros actores
de su entorno (Villavicencio y Lépez, 2009: 12). Por lo tanto, la innovacién
es un proceso social que evoluciona con mayor éxito si las empresas se
encuentran insertas en una red de interacciones intensivas entre oferentes
y compradores de bienes, servicios, conocimiento y tecnologfa, incluidas
las organizaciones del sector publico que promueven la infraestructura de
conocimiento (Cimoli, 2000). Autores como Dosi (1994) y Lundvall
(1992) destacan el hecho de que el estudio de la dindmica innovadora
implica analizar aspectos organizacionales e institucionales, asi como nor-
mas, hdbitos, rutinas y pricticas dentro y fuera del dmbito empresarial
(Edquist y Johnson, 1997: 43).

Con base en las premisas anteriores ha surgido la teoria de los s1, la cual
considera fundamental la comprensién de los procesos de generacién y difu-
sién de conocimiento, asi como su transformacién en tecnologia. Para
Dahlman y Frischtak (1993) “un sistema de innovacién es la red de agentes
y el conjunto de politicas e instituciones que afectan la introduccién de tec-
nologia nueva para la economia”. Este se constituye por un conjunto de ins-
tituciones y agentes que contribuyen al desarrollo y difusién de nuevas
tecnologfas. Ademds de establecer un marco gubernamental que dota de
politicas que influyen en el proceso de innovacién. Es un sistema de insti-
tuciones interconectadas para crear y transferir los conocimientos, habilida-
des y artefactos que componen a las nuevas tecnologias (Carlsson, 2006: 57).
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Dicho concepto contempla diversos niveles analiticos. En este trabajo se
aplica el enfoque de los ss1, ya que si bien existen otras aportaciones teéricas
que permitirfan entender la construccién de un sector, se considera que el
concepto de ssI sigue siendo ttil para analizar lo que sucede con la biotec-
nologia en México, ya que se pueden identificar agentes e interacciones,
objetivo fundamental de este trabajo.

Un sector productivo se conforma por determinadas actividades econé-
micas relacionadas con un grupo de productos que satisfacen una demanda
determinada y que comparten ciertos conocimientos bésicos en cuanto a
técnicas productivas, canales de distribucién, etc. (Malerba, 2004). El ss1
agrupa a todos los agentes que participan en la produccién y distribucién
de productos y servicios dentro de un sector econémico, asi como su inte-
rrelacién reciproca y con otros agentes del sistema, como centros de inves-
tigacion, agencias gubernamentales, etc. Todos estos actores interactiian a
través de procesos de comunicacién, intercambio, cooperacién, competen-
cia, mando, etc., y sus interrelaciones estdn determinadas por el marco ins-
titucional vigente. El ss1 se encuentra en un proceso continuo de cambio y
transformacién a través de la coevolucién de sus diversos componentes:
conocimiento, tecnologl’a, agentes, interacciones, redes e instituciones
(Malerba, 2004).

Una diferencia importante que presenta esta investigacién con respecto
a otros estudios similares es que la gran mayoria de estos refieren experien-
cias exitosas descritas & posteriori. Sin embargo, en el caso de México la evi-
dencia demuestra la existencia de un ss1 incipiente, con capacidades
importantes de innovacién, pero atin desarticuladas, como se analizard mds
adelante. Por lo tanto, en el contexto especifico del sector biotecnoldgico
en México cobran especial importancia retomar algunos factores contem-
plados parcialmente en la concepcién de ssi, tales como la estructura ins-
titucional, la generacién de incentivos y las barreras a la innovacién.

BIOTECNOLOGIA E INNOVACION

Existe un conjunto de estudios que consideran a las diversas tecnologias
emergentes, como las tecnologias de la informacién, la nanotecnologia, la
genémica y la biotecnologia, ventanas de oportunidad potenciales para el
fomento econdémico regional, sectorial y nacional. Autores como Pérez
(2004) plantean que estas tecnologifas articulan un nuevo paradigma tec-
noldgico en ciernes, que puede impulsar un cambio productivo, industrial
y econémico a nivel mundial. En el caso particular de la biotecnologia,
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estudios recientes concluyen que diversas variables como las politicas publi-
cas de cr1, la creacién o modificacién de incentivos en distintos niveles, el
sistema educativo, las leyes, reglamentaciones y los derechos de propiedad,
etc., han jugado un rol muy importante en la promocién y el crecimiento
de dicha tecnologia (Momma y Sharp, 1999; Dohse, 2000; Mehra, 2001;
Kaiser y Prange, 2004; Adeoti y Adetola, 2005; Hsu, Shyu y Tzeng, 2005;
Niosi y Banik, 2005; Gittelman, 2006; Lynskey, 2006; Van der Valk, Moors
y Meuss, 2009).

Como se menciond anteriormente, la importancia fundamental de la
biotecnologia desde la perspectiva econémica radica en el uso productivo
de los seres vivos, sus funciones y derivados, asi como su difusién y aplica-
cién a nivel industrial en diversos sectores econémicos, y particularmente
en todas las actividades productivas basadas en procesos bioldgicos (OCDE,
1989). El uso econémico de la biotecnologia implica el desarrollo de nue-
vos productos que disminuyen costos de produccién, obtenidos de las
mayores posibilidades de manipulacién de organismos y sus derivados; per-
mite ademds el disefio y operacién de procesos mds eficientes en cuanto al
uso de energia, materias primas, insumos orgdnicos, etc., lo que en el largo
plazo podria permitir el auge de nuevos patrones de produccién sostenibles
en el tiempo (Jaffé y Trigo, 1993). Debido a lo anterior se considera que la
biotecnologia representa oportunidades potenciales de crecimiento econé-
mico, dadas las diversas aplicaciones y derrames que puede tener en varios
sectores industriales como el alimentario, agroindustrial, pecuario,
medioambiental y farmacéutico, entre otros.

El impulso de la biotecnologia como sector econémico estratégico
requiere de la conformacién de una estructura institucional que fomente
las actividades tecnoldgicas y de investigacidn en las diferentes dreas que
conforman el sector, ademds de establecer mecanismos regulatorios claros
que ayuden a disminuir la incertidumbre de los agentes involucrados. Si
bien en México la biotecnologia ha sido considerada como un 4rea estraté-
gica de crecimiento en los recientes programas especiales de cyT, no existe
aln una estrategia articulada para su fomento, lo que ha propiciado una
evolucién desigual de los diversos agentes que conforman el ssr.

LA ESTRUCTURA DEL SISTEMA SECTORIAL DE INNOVACION
BIOTECNOLOGICO EN MEXICO

Los agentes relevantes en la conformacién de un ss1 biotecnolégico son,
en primera instancia, las empresas con potencial de implementar o finan-
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ciar proyectos innovadores; en segundo lugar, los Centros Pablicos de
Investigacién (cp1) que, en conjunto con las Instituciones de Educacién
Superior (1es), son los principales generadores de conocimiento cientifico
y técnico; asi como los encargados de formar y capacitar los recursos
humanos en cyt. En tercer lugar, se encuentran las diferentes agencias
gubernamentales encargadas de constituir las instituciones que confieren
viabilidad al proceso de interaccién, mediante la estipulacién de reglas,
normas y mecanismos de financiamiento que incentivan la actividad de
los agentes involucrados.

No obstante, las caracteristicas y dindmica del ss1 biotecnolégico en los
paises desarrollados son distintas a las de los paises en vias de desarrollo. Por
ejemplo, en México las grandes empresas biotecnoldgicas rara vez financian
investigacién bdsica, por el contrario, son selectivas en la eleccién de un
drea particular de oportunidad. En México tampoco se cuenta con una
amplia infraestructura que suministre los recursos necesarios a los centros
universitarios de investigacion para que se sittien en la frontera de la inves-
tigacién cientifica; por lo que son pocos los que cuentan con reconocimien-
to a nivel internacional. A pesar de que las empresas extranjeras reconocen
el potencial de la investigacién nacional y la importancia del mercado mexi-
cano, son pocos los proyectos financiados y aun menos la investigacién y
el desarrollo (1+D) que se realizan en el pais.

Debido a lo expresado, el sector biotecnoldégico en México atin no se
encuentra consolidado. Existen ciertas dreas que cuentan con un potencial
claro de expansién y con la calidad para competir a nivel internacional, pero
todavia es insuficiente la cantidad de recursos —humanos y fisicos—, orga-
nizaciones e instituciones involucradas. A continuacidn, se presenta un
panorama general de los distintos componentes y agentes que conforman
el ss1 biotecnoldgico en México.

Empresas

Las empresas biotecnoldgicas se dividen en cinco categorias principales:
empresas de innovacién biotecnolégica, de innovacién en ingenieria, de
manufactura de productos biotecnolégicos, de servicios técnicos y analiti-
cos, y consumidoras de productos e ingredientes biotecnolédgicos. Las
empresas dedicadas a la innovacién son las que dominan la cadena de valor
y las que determinan la tendencia tecnolégica a nivel mundial (Amaro,
2014). México cuenta con pocas empresas nacionales de este tipo, debido
a que es un estrato que se encuentra dominado por las grandes empresas
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internacionales, las cuales tienen la capacidad financiera y tecnolédgica para
desarrollar innovaciones en procesos y productos.

De acuerdo con diversas investigaciones realizadas para el sector, en
México se encuentran principalmente, por un lado, empresas que asimilan
y adaptan tecnologia y, por el otro, empresas consumidoras de productos
biotecnoldgicos. Esta situacién podria representar una desventaja en térmi-
nos del desarrollo de soluciones innovadoras, sin embargo, es factible con-
siderar que existen oportunidades importantes para aprovechar el
conocimiento cientifico y tecnoldgico existente, especialmente en nichos
de mercado para pequenas y medianas empresas nacionales (Amaro, 2014).

Con base en los datos publicados por Trejo (2010), en México existen
alrededor de 303 empresas biotecnoldgicas en diversos sectores industriales.
Las empresas de biotecnologia farmacéutica son las que ocupan el primer
lugar con el 36%; en segundo lugar, las de agrobiotecnologia, con el 21%;
biotecnologia alimentaria, en tercer lugar, con el 14%; fermentaciones y
productos biolégicos, con el 8%, pecuaria con el 6% y ambiental con el
5%. De las empresas mencionadas solo una pequena porcién se dedica al
desarrollo de biotecnologia, ya que la gran mayoria se ubica en la categoria
de empresas usuarias o consumidoras de productos o ingredientes biotec-
noldgicos. Esto es comprensible dado que la estructura industrial dominan-
te en el sector es de pequefias y medianas empresas, las cuales tienen escasa
capacidad para realizar 1+D.

En México no existe informacién suficiente sobre el tipo y la actividad de
empresas que realizan biotecnologia; lo cual se agrava debido a que es un sec-
tor muy cambiante con un corto ciclo de vida de algunas de las empresas,
sobre todo las micro y las pequenas. Existen algunos métodos para identificar
a dichas empresas, uno de ellos es a través de las patentes que generan. Las
patentes representan una muestra importante de empresas con capacidades
de 1+D. A partir de una busqueda en las bases de datos de la Oficina de
Patentes y Marcas de Estados Unidos (uspTO, por sus siglas en inglés) y del
Instituto Mexicano de la Propiedad Industrial (1mp1), para el periodo 2009-
2014 se obtuvieron los resultados que se expresan en el cuadro 1.1

Se observa que en el 1Mp1 la empresa que mds patentes registra es TGT
Laboratories, la cual se ubica en el sector salud, especificamente en terapia
genética para diversos tipos de enfermedades. En segundo lugar, se encuen-
tra Laboratorios Silanes, empresa que también tiene el primer lugar en el

[4] La busqueda realizada implicé la identificacién del total de patentes en biotecnologia
registradas en ambos paises. De alli se extrajeron las patentes correspondientes a titulares
mexicanos y se identificé la institucién de pertenencia.
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nimero de patentes registradas en USPTO, y que pertenece al drea de salud
humana, con desarrollos tecnoldgicos importantes en firmacos, nutracéu-
ticos, diagndsticos y antivenenos. Es importante destacar que las dos empre-
sas mexicanas con mayor nimero de patentes se ubican en el sector de la
salud humana.

Entre las empresas que patentan también se encuentran Boehringer
Ingelheim Vetmedica, que forma parte de la corporacién farmacéutica ale-
mana del mismo nombre, y que cuenta con un 4rea de 1+D en salud animal
en México especializada en diversas especies de compania, aves, bovinos y
porcinos.

Cuadro 1. Empresas mexicanas en el sector biotecnoldgico con patentes en impi
y USPTO (2009-2014)

Nimero de Niimero de

Empresa patentesen  Empresa patentes en
IMPI USPTO

16T Laboratories 4 Laboratorios Silanes 10
Laboratorios Silanes 2 Boehringer Ingelheim Vetmedica 4
METCO 2 Instituto Bioclon 3
PROLEC-GE Industrias 1 76T Laboratories 3
Boehringer Ingelheim Vetmedica 1 Cosmaocel 1
Laboratorio AvI-MEX 1 IASA 1
Empacadora San Marcos 1
Impulsora Nacional de Innovacion 1
Tecnoldgica
CRYOINFRA 1
Sigma Alimentos 1
Asepro Ecologia 1
Alternativas Bioenergéticas 2

Fuente: Elaboracion propia con base en informacion de Uspro e IMPi (2014).
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Si bien las empresas que patentan representan un subconjunto del total de
empresas biotecnoldgicas, puede inferirse que son precisamente las que
cuentan con mayores capacidades de innovacién. Al considerar que en el
pais existen alrededor de 300 empresas que tienen alguna relacién con la
biotecnologia y solo el 5% registran patentes, puede concluirse de manera
preliminar que hay una baja capacidad de innovacién por parte del sector
empresarial.

Otra forma de identificar empresas que realizan innovacién en el sector
es a través de su participacion en los fondos de apoyo federal financiado a
través del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (coNacyT), la Secretarfa
de Economia y otras instituciones. Se analizaron un total de 2.519 aproba-
dos en afos recientes por diversos fondos de financiamiento federal como
AVANCE, Fondo de Innovacién Tecnolégica, Programa de Estimulos a la
Innovacién, Fondo sagarpal®! y la Comisién Intersecretarial de Bioseguridad
de los Organismos Genéticamente Modificados (ciBiogem), ) de los cuales
se ubicaron 176 proyectos que realizan algin tipo de investigacion, proceso,
desarrollo o producto relacionado con el sector biotecnolégico en distintas
dreas. De dichos proyectos se localizaron 142 empresas distintas que han
aplicado a este tipo de incentivos, que cuentan también con capacidades
importantes de 1+D. El problema fundamental con esta bsqueda es que, si
bien los proyectos se realizaron en alguna drea relacionada con la biotecno-
logia, no hay certeza de que la empresa pertenezca al sector; es decir, pueden
ser empresas de cualquier sector econémico que realizan investigacién en
biotecnologia.

Finalmente, con base en entrevistas y un trabajo de campo que hemos
realizado con diversos agentes de la biotecnologia en México, podemos con-
cluir que existe un grupo significativo de empresas dentro del sector que
desarrollan innovaciones adaptativas o de mejora de procesos, sobre todo
en el sector agricola y alimentario, que se distinguen de otro grupo de
empresas menos numeroso en el drea de salud humana y veterinaria, las
cuales se caracterizan por contar con una mayor capacidad para realizar

[5] Esta informacién fue obtenida de “Diagndstico sobre la relacién oferta-demanda de
los posgrados del sector productivo”, proyecto coordinado por el doctor Daniel
Villavicencio, a quien agradecemos su permiso para el uso de dichos datos.

[6] La c1B10GEM es un drgano del Poder Ejecutivo Federal encargada de establecer politicas
relacionadas con el uso seguro de los organismos genéticamente modificados (0Gm). Este
organismo también financia proyectos de investigacion. De 2010 a la fecha ha financiado
once proyectos vinculados en su mayorfa a diagndsticos sobre diversidad genética, tolerancia,
sensibilidad, etc., de diversas especies vegetales mexicanas, como el maiz. Esta informacién se
encuentra disponible en: <http://www.conacyt.mx/cibiogem/>.
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inversiones en 1+D y por establecer relaciones colaborativas con diversas 1Es
o cpr, con la finalidad de competir en mercados dominados por grandes
laboratorios internacionales.

Organismos de apoyo y soporte

Entre los organismos de soporte se localizan todas aquellas organizaciones,
grupos especializados, proveedores de bienes intermedios y bienes de capital,
ademds de todas aquellas instituciones que facilitan el desarrollo de la bio-
tecnologia, como es el conacyT, los Consejos de Ciencia y Tecnologia
Estatales, las distintas sociedades cientificas, como la Sociedad Mexicana de
Toxicologfa o la Sociedad Mexicana de Biotecnologia (smB), la Asociacién
Farmacéutica Mexicana, la Asociacién Mexicana de Bioquimica Clinica, la
Sociedad Mexicana de Biologfa Celular, la Sociedad Mexicana de Genética,
el Instituto Mexicano de Tecnologia del Agua (1MTa), la Sociedad Mexicana
de Control Bioldgico, la Red Mexicana de Bioenergia (ReMBI10), la Asociacién
Mexicana de Genética Humana A. C., la Asociacién Mexicana de Bioquimica
Clinica, la Sociedad Mexicana de Fitogenética, la Academia Mexicana de
Ciencias y la ya mencionada c1B10GEM. Asi como una serie de organizacio-
nes: la Red Mexicana de Bibliotecas Agropecuarias, la Sociedad Mexicana
de Control Biolégico, el Instituto Nacional de Medicina Genémica, el Foro
Consultivo Cientifico y Tecnoldgico, AgroBio México y las diversas cimaras
empresariales relacionadas con los sectores de interés para la biotecnologfa.

Los organismos antes mencionados, algunos de ellos publicos, se encar-
gan de procesos de reglamentacién, vigilancia y formulacién de politicas
publicas que influyen en el sector. Existen también algunas organizaciones
privadas, sobre todo aquellas en las que se agrupan empresas interesadas en
fomentar o desarrollar la biotecnologia. Por otra parte, hay algunas asocia-
ciones privadas que estdn en desacuerdo con cierto tipo de aplicaciones bio-
tecnoldgicas, principalmente asociaciones civiles y organizaciones no
gubernamentales.

Centros Piblicos de Investigacion

En México existen capacidades muy importantes de investigacién cientifica
bésica y aplicada que se desarrollan principalmente en las 1Es y en los cpr.
Dichas capacidades han sido promovidas y fortalecidas a través de distintas
politicas publicas a nivel federal y estatal.
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La estructura de los cpr1 en el pais se compone de dos tipos de centros:
aquellos que dependen de alguna secretaria de Estado y los que pertene-
cen a CONACYT. Los primeros suman once en total, de los cuales tres tie-
nen relacién con la biotecnologia agricola, alimentaria y medioambiental
—el Instituto Nacional de Investigaciones Forestales, Agricolas y Pecuarias
(1N1EAP), el IMTA y el Colegio de Posgraduados— y dos més pertenecen al
drea de la salud —el Instituto Nacional de Salud Puablica (1nsp) y el
Instituto Nacional de Nutricién Salvador Zubirdn—, que se destacan por
sus importantes investigaciones relacionadas con la biotecnologia aplica-
da a dicho sector.

En lo que se refiere al sistema de centros CONACYT, se compone de 27
instituciones de investigacién que abarcan los principales campos del
conocimiento cientifico y tecnoldgico. Seglin sus objetivos y especialida-
des se agrupan de la siguiente manera: diez centros pertenecen al drea de
ciencias exactas y naturales, ocho a la de ciencias sociales y humanidades,
ocho mis se especializan en desarrollo e innovacién tecnoldgica y uno en
el financiamiento de estudios de posgrado. Algunos de estos centros rea-
lizan investigacién bésica o aplicada vinculada directa o indirectamente
con la biotecnologia. En el cuadro 2 se ubican los que tienen una mayor
relacién.

Si bien la existencia de centros de investigacidn es una condicién nece-
saria para la conformacién de un sistema de innovacién, no es suficiente
porque se requiere de un proceso de articulacién con los demds agentes
involucrados. Esto implica el establecimiento de objetivos, metas y proyec-
tos conjuntos con la finalidad de resolver problemas especificos, lo que
determina la creacién de sinergias positivas e instaura una dindmica de
aprendizaje y la generacién de capacidades tecnolégicas y de innovacién.

En México este es un tema pendiente, ya que, si bien se cuenta con
importantes capacidades cientificas y tecnoldgicas en los cp1, adn no exis-
ten mecanismos suficientes para promover relaciones generalizadas con
empresas. A pesar de algunos intentos por motivar a los investigadores para
que se relacionen con empresas en diversos proyectos, todavia perduran
barreras importantes para la vinculacién y colaboracidn, tanto por parte de
los cp1 como de las empresas. Persisten problemas para establecer lineas
de investigacién conjunta, problemas burocrdticos para la formulacién de
convenios, poca claridad en el tema de propiedad intelectual, problemas
de comunicacién y lenguaje, problemas de difusién del conocimiento y,
en la mayoria de las ocasiones, hay un desconocimiento mutuo de lo que
hace el otro, con lo que se dificulta encontrar pautas de trabajo conjunto
(Amaro y Robles, 2013).
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Cuadro 2. Centros Piiblicos de Investigacion conacyT relacionados con la biotecnologia

Area Centro

Centro de Investigacion en Alimentacion y Desarrollo A. C.

Centro de Investigaciones Bioldgicas del Noroeste S. C.

Centro de Investigacion Cientifica y de Educacién Superior de Ensenada B. C.

Ciencias
exactas y Centro de Investigacion Cientifica de Yucatan A. C. (cicy)
naturales
Centro de Investigacion en Matematicas A. C.
Instituto de Ecologia A. C.
Instituto Potosino de Investigacion Cientifica
Centro de Innovacion Aplicada en Tecnologias Competitivas
Centro de Tecnologia Avanzada A. C.
Desarrf)l!o Centro de Ingenieria y Desarrollo Industrial
tecnoldgico

Centro de Investigacion y Desarrollo Tecnoldgico en Electroquimica, S. C.

Centro de Investigacion en Quimica Aplicada

Fuente: Elaboracion propia con base en CONACYT (2015).

Instituciones de Educacion Superior

México cuenta con un sistema educativo compuesto por universidades pri-
vadas y publicas —tecnoldgicas, politécnicas, estatales y auténomas—. En la
mayorfa de ellas se lleva a cabo la formacién de recursos humanos a nivel
licenciatura y posgrado, pero también se desarrollan actividades de investi-
gacién a través de institutos, laboratorios y facultades.

La institucién educativa que concentra gran parte de la investigacién
cientifica y tecnoldgica en el pais es la Universidad Nacional Auténoma de
México (uNaM), seguida por el Centro de Investigacién y de Estudios
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Avanzados (Cinvestav), el Instituto Politécnico Nacional (1pN) y finalmente
la Universidad Auténoma Metropolitana (Uam). Cada una de estas institu-
ciones cuenta con dreas, departamentos o unidades que realizan investiga-
cién en distintas dreas de la biotecnologia.

La uNaM cuenta con el Instituto de Biotecnologia (1Bt), el Centro de
Ciencias Gendémicas, el Instituto de Bioquimica, el Instituto de Biologia y
con facultades relacionadas con el drea, como la de Biologia, la de Quimica
y la de Medicina; todas, de manera directa o indirecta, realizan investiga-
cién sobre biotecnologia. En el caso del 1PN, se encuentra el Centro de
Investigacién en Biotecnologia Aplicada, el Centro de Biotecnologia
Gendmica y el Centro de Desarrollo de Productos Biéticos.

El Cinvestav, también del 1PN, es una institucién que lleva a cabo impor-
tantes investigaciones en biotecnologfa. Cuenta con campus en Coahuila,
Monterrey, Tamaulipas, Guanajuato, Jalisco, Querétaro, Zacatenco, Coapa
y Yucatdn. Entre ellas se destaca la unidad de Guanajuato, gracias a sus
importantes lineas de investigacién en biotecnologia agricola y alimentaria,
y por contar con el Laboratorio Nacional de Genémica para la Biodiversidad
(LANGEBIO), que tiene un amplio prestigio por su investigacién en lineas
como la ingenierfa genética, la biotecnologia de plantas y la bioquimica.

Otra institucién educativa relevante es la uam, que desarrolla investigacién
mediante sus departamentos del 4rea de Ciencias Bioldgicas y de la Salud,
integrados por el Departamento de Biologia, el de Biologia de la
Reproduccién, Biotecnologia, Ciencias de la Salud, Hidrobiologfa, Produccién
Agricola y Bioanimal y por el Departamento de Ciencias Naturales e
Ingenierfa, llamado Procesos y Tecnologia. Existen dreas de investigacién des-
tacadas en la Universidad Auténoma del Estado de Morelos (UAEM), como el
Centro de Investigacion en Biotecnologfa, el Centro de Investigaciones
Biolégicas y el Centro de Investigaciones Quimicas. Y finalmente el
Tecnolégico de Monterrey, que cuenta con el Centro de Biotecnologia, don-
de se trabajan las lineas de ingenierfa en bioprocesos, biotecnologia farma-
céutica médica, quimica bioldgica y biotecnologia de alimentos.

Recursos humanos

El desarrollo de la biotecnologia requiere de recursos humanos altamente
calificados en las dreas de biologfa, quimica, medicina, bioquimica, informd-
tica y matemdticas. Sin embargo, es muy complicado identificar con exacti-
tud el total de recursos humanos directamente relacionados con el sector en
las distintas dreas de conocimiento. Por tal motivo en este trabajo se utilizan

MARCELA AMARO ROSALES Y MARIO ALBERTO MORALES SANCHEZ



solo aquellos indicadores que refieren directamente al drea de biotecnologfa,
es decir, se consideran a los investigadores que han declarado pertenecer
directamente a ella y a los estudiantes ubicados en licenciaturas y posgrados
en biotecnologia. Es necesario advertir que este procedimiento puede subdi-
mensionar la cantidad real de recursos humanos destinados a esta 4rea.

En primer lugar, se considera el nimero de investigadores pertenecientes
al Sistema Nacional de Investigadores (sn1). La comunidad de investigado-
res del sNT se encuentra conformada por cientificos de todas las dreas de
conocimiento, que han pasado por una evaluacién de pares académicos que
reconocen su calidad. La importancia del trabajo de los sn1 radica en que gran
parte de la investigacién que realizan se encuentra en la frontera del saber
humano y tiene potencialmente multiples impactos en diversos dmbitos de
la sociedad. Aunque no toda la investigacién cientifica y tecnoldgica en el pais
es realizada por miembros del sn1, debe considerarse que la estructura del
propio programa genera incentivos para que cualquier investigador que rea-
liza aportaciones importantes al conocimiento pertenezca a dicho programa
y aspire a progresar en la jerarquia. Al ser gratificado con un apoyo econémi-
co, cualquier investigador perteneciente a una institucién de educacién supe-
rior que realice investigaciones trascendentes deseard ser miembro del sn1y
permanecer en €l el mayor tiempo posible.

Por tal motivo, puede considerase que los investigadores sn1 contribu-
yen con un porcentaje muy importante de conocimiento social cientifico
y tecnolégico. Aunque resultaria importante contar con una estimacién del
conjunto de investigadores que no pertenecen al sNI —ya que ellos también
generan conocimiento—, no existe ningtin instrumento que arroje informa-
cién al respecto, por lo que no podemos incorporar dicha variable en nues-
tro andlisis.

En el grafico 1 se observa la evolucién de los investigadores del sn1 en
el drea de biotecnologia, en comparacién con las otras seis dreas que com-
ponen dicho sistema. Se aprecia que a lo largo del tiempo ha ido creciendo
el niimero de investigadores en el drea de biotecnologia, aunque ocupa el
sexto lugar de importancia en cuanto a niimero de investigadores.

Ademis de considerar a los investigadores del sN1, es importante tener
en cuenta el comportamiento de la matricula de estudiantes a nivel licen-
ciatura (gréfico 2). De acuerdo con la informacién presentada por la
Asociacién Nacional de Universidades e Instituciones de Educacién
Superior en México (ANUIES), la matricula en carreras de biotecnologfa ha
ido al alza. Las tres universidades que concentran el mayor niimero de
matriculados son el Instituto Tecnoldgico y de Estudios Superiores de
Monterrey (1TEsm), el 1PN y el Instituto Tecnolégico de Sonora.
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Al analizar la matricula de posgrado en el drea de biotecnologia, podemos
observar que también ha ido en aumento (grifico 3). Su constante creci-

Grafico 1. Total de investigadores del sNI por drea (2006-2014)
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Fuente: Elaboracién propia con base en informacién de conACYT (2006-2014).

Grafico 2. Matricula en carreras de hiotecnologia (2008-2012)
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miento puede ser un indicador aproximado de la importancia que ha ido
adquiriendo como ciencia emergente. Esto también se traduce en un cimu-
lo importante de recursos humanos altamente calificados disponibles no
solo para el desarrollo cientifico, también para el desarrollo tecnolégico. Sin
embargo, el crecimiento de las capacidades cientificas no es equiparable al
nimero de empresas que podria demandar este tipo de recursos.

En el grafico 4 se observa desglosada la matricula por nivel en el drea
de biotecnologfa; esto incluye el grado de especialidad, maestria y docto-
rado. En ella se observa que en el 2011 en México crecié de manera signi-
ficativa el nimero de estudiantes a nivel especialidad, mientras que el
ndmero de alumnos a nivel maestria y doctorado decrecid, a pesar de haber
mostrado un crecimiento constante hasta el 2011. Dicho decremento no
es exclusivo del sector biotecnoldgico, se verifica también en el resto de
dreas a nivel posgrado durante el mismo periodo, lo cual implica que la
matricula a nivel pais disminuy6 en términos generales debido a una dis-
minucién del financiamiento federal.

Lo anterior coincide con algunas entrevistas realizadas con empresarios
del sector, quienes expresaban la necesidad de licenciados o ingenieros en
biotecnologia con conocimientos particulares y especializados, pero no con
maestria o doctorado, dado que podrian estar sobrecalificados para las nece-
sidades de la empresa. Esto expresa el tipo de empresas biotecnoldgicas

Grafico 3. Matricula total de posgrado en el area de hiotecnologia (2008-2012)
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Fuente: Elaboracion propia con base en informacidn de ANUIES (2008-2012).
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mexicanas, que adn no estdn en una trayectoria innovadora, sino que en
muchos casos sustituyen procesos o productos. No quiere decir que no
requerirdn en el futuro recursos humanos especializados de mayor calidad
—de hecho, se esperaria que suceda eso—, sino que expresa la fase de desa-
rrollo de las empresas.

Patentamiento

Una patente es un derecho de propiedad otorgado por el gobierno de un
pais, en el que se reconoce al inventor de un proceso o un producto, y al
dueno que tiene el derecho exclusivo de explotar econémicamente dicho
invento. La invencién debe tener tres caracteristicas: ser novedoso, tener
aplicacién industrial y no ser trivial, lo que significa que debe ser el resul-
tado de un proceso cientifico o ingenieril (Reyes, 2011: 95).

Las patentes son generalmente utilizadas como un indicador de resulta-
do, ya que se obtiene una vez que ha concluido un largo proceso previo de
investigacién y desarrollo tecnolégico. En si misma la patente no representa
éxito comercial, aunque un alto niimero de patentes refleja capacidad cien-
tifica, capacidad tecnoldgica y de innovacién en el drea en cuestién.

Grafico 4. Matricula por nivel en el area de biotecnologia (2008-2012)
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Para el caso de México, se realizé una busqueda en el mvp1 y la uspTo en el
periodo 2009-2014 en biotecnologfa, lo que arrojé los siguientes resultados.
De las 85.874 patentes registradas en el sector biotecnoldgico en usrro, 50
pertenece a titulares mexicanos, de las cuales el 61,4% son propiedad de uni-
versidades o cp1, con una amplia predominancia de la uNaMm, en primer lugar,
seguido del Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias Ismael Cosio
Villegas y, en tercer lugar, el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y
Nutricién. Las empresas representan el 38,6% restante y, como se expuso
previamente, prevalecen empresas del drea de salud humana y veterinaria.

En el mvp1 se registraron 9.796 patentes, de las cuales el 1% pertenece
a titulares mexicanos. De estas, la mayoria pertenece a instituciones pabli-
cas y su distribucién se detalla en el cuadro 3.

Marco institucional

Debido a la naturaleza del sector biotecnolégico, su relacién con los organis-
mos vivos y los resultados que derivan de ellos, ha sido fundamental el desarro-
llo de un marco institucional compuesto por unaserie de leyes y reglamentaciones
que permiten disminuir la incertidumbre inherente con el desarrollo de las tec-
nologfas asociadas con dicho sector. Se ha generado a nivel internacional y
nacional una serie de protocolos y pruebas que certifican distintas propiedades
de los productos biotecnolégicos, sobre todo lo referente a la inocuidad y el
posible riesgo de los organismos transgénicos. En el caso de México se han
adoptado las recomendaciones provenientes del Convenio sobre la Diversidad
Biolégica de la Organizacién de las Naciones Unidas, el Protocolo de
Bioseguridad de Cartagena de la Organizacién Mundial de la Salud, la
Convencién Internacional de Protecciéon Fitosanitaria, la Organizacién
Norteamericana de Proteccién de Plantas —la cual desarrolla la Norma
Regional sobre Medidas Fitosanitarias (NRME N° 14)—, la Organizacién
Mundial de Sanidad Animal, la Comisién del Codex Alimentarius y la
Organizacion de las Naciones Unidas para la Alimentacién y la Agricultura;
ademds de formularse un propio esquema legal que incluye a la Ley de Sanidad
Vegetal, la Ley de Bioseguridad de Organismos Genéticamente Modificados,
la Ley Federal de Variedades Vegetales, la Ley Federal de Derechos de Autor, la
Ley de Propiedad Industrial y la Ley de Promocién y Desarrollo de los
Bioenergéticos (Amaro y Villavicencio, 2015).

Ademds de las distintas leyes y reglamentaciones, México cuenta con
organismos como la CIBIOGEM, que es la encargada de establecer las politi-
cas relativas a la seguridad de la biotecnologia con respecto al uso de ogm,
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ademds de las politicas de produccién, importacién, exportacién, movili-
zacién, propagacion, liberacién, consumo, uso y aprovechamiento de los
0GM, sus productos y subproductos. Asimismo, la Comision Federal para
la Proteccién contra Riesgos Sanitarios, que en términos generales se encar-
ga de todo lo relacionado con la salud, asume como una de sus funciones

Cuadro 3. Patentes otorgadas por el IMpI a instituciones piiblicas nacionales

Instituciones piiblicas nacionales Participacion (%)
UNAM 45,57
Cinvestav 10,13
UAM 6,33
Centro de Investigacion y Asistencia en Tecnologia y Disefio del Estado de Jalisco 5,06
Instituto Mexicano del Seguro Social 3,80
IMTA 3,80
IPN 3,80
Instituto Mexicano del Petréleo 3,80
INSP 2,53
Universidad de Guanajuato 2,53
INIFAP 2,53
ITESM 2,53
Universidad Auténoma de Yucatén 1,27
Universidad Autdnoma de Nuevo Ledn 1,27
Universidad de las Américas Puebla 1,27
ciey 1,27
Instituto de Investigaciones Eléctricas 1,27
Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Muiiiz 1,27

Fuente: Elaboracion propia con base en informacion de USPTo e IMPI (2014).

32 MARCELA AMARO ROSALES Y MARIO ALBERTO MORALES SANCHEZ



la de supervisar el control sanitario de la disposicién de 6rganos, tejidos y
sus componentes, células de seres humanos, lo que se relaciona directamen-
te con la biotecnologfa médica. Y, finalmente, la Comisién Nacional de
Bioética, 6rgano desconcentrado de la Secretaria de Salud, que tiene auto-
nomia técnica y operativa y es responsable de definir las politicas nacionales
que plantea esta disciplina.

En el pais existe un marco institucional que podria conferir certidum-
bre a los distintos agentes que componen el sector; sin embargo, con base
en el trabajo de campo realizado, es posible afirmar que el marco regulato-
rio adn es débil, por lo que no es un factor decisivo en conducta de los
agentes, sobre todo debido a su poca capacidad para generar incentivos eco-
némicos y aplicar sanciones. Lo que se observa es que la mayoria de decre-
tos, normas y leyes, asi como las organizaciones encargadas de promulgarlas
y ejecutarlas, no han tenido un papel decisivo en el sector, ya sea para
fomentar el desarrollo tecnoldgico o para reglamentarlo. Esta situacién
genera problemas en diversos sentidos, ya que, si bien existen organizacio-
nes y leyes regulatorias, no representan un marco coherente y ordenado con
objetivos comunes.

Puede afirmarse que coexiste un vacio institucional profundo que dis-
torsiona al sistema, debido a que no disminuye la incertidumbre, por el
contrario, genera mayores controversias. Lo anterior se debe en gran medi-
da a la carencia de coordinacién institucional derivada de la falta de un plan
estratégico del sector, resultado también de la inexistencia de politicas
publicas articuladas de cyt (Amaro y Villavicencio, 2015: 59).

Politicas piblicas

Como se menciond previamente, existen una serie de estudios que consi-
deran una relacién directa entre las transformaciones institucionales y el
impacto de estas en la evolucién de la biotecnologia (Momma y Sharp,
1999; Dohse, 2000; Mehra, 2001; Kaiser y Prange, 2004; Adeoti y Adetola,
2005; Hsu, Niosi y Banik, 2005; Shyu y Tzeng, 2005; Gittelman, 2006;
Lynskey, 2006; Van der Valk, Moors y Meuss, 2009). Una parte comple-
mentaria del marco institucional es el tema de las politicas ptblicas, enten-
didas como una serie de mecanismos que generan incentivos para
direccionar la conducta de los agentes hacia un fin determinado y alinean
las prioridades nacionales, regionales o sectoriales. En México no existe una
politica integral dirigido al sector, sino una serie de programas que atienden
ciertas particularidades.
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México cuenta con un esquema general de politicas publicas que
incluye fundamentalmente a la Ley para el Fomento de la Investigacién
Cientifica y el Desarrollo Tecnolégico de 1999, la de Ciencia y Tecnologia,
la Ley Orgdnica de conacyT de 2002 y los Programas Especiales de
Ciencia y Tecnologia que son el principal instrumento para la aplicacién
de la politica de cyr (Amaro, Morales y Villavicencio, 2010). En estos
ultimos se ha planteado la importancia de la biotecnologia para el desa-
rrollo cientifico, tecnoldgico y econémico del pais, y han dado lugar a la
iniciativa del Programa para el Desarrollo de la Bioseguridad y la
Biotecnologia, en el que se establecen una serie de lineas de accién y un
diagndstico sobre el sector, que destaca la importancia de la investigacién
cientifica bésica, las capacidades desarrolladas por investigadores y recur-
sos humanos en general, la falta de conexién con empresas, industrias y
mercado. Por tanto, una de las estrategias primordiales es fomentar la vin-
culacién y consolidar un esquema de politicas puablicas. Si bien este diag-
néstico es adecuado, no se plantean los mecanismos especificos a través
de los cuales se puedan mejorar dichas condiciones.

Ante la carencia de un programa o plan especifico para el desarrollo
de la biotecnologia en el pais, se ha implementado una serie de programas
que no son especificamente para el sector, pero que estdn abiertos a cual-
quier tipo de empresa, CPI 0 IES y, por tanto, son el principal mecanismo
de financiamiento para proyectos de desarrollo tecnolégico. Dado que
analizar el impacto que tienen estos programas como mecanismos para
incentivar la actividad innovadora requiere de un trabajo exhaustivo y ese
no es el objetivo principal de este trabajo, solo haremos mencién de ellos
para contextualizar el soporte institucional del ss1 en biotecnologia.

CONACYT es el encargado de la operacién de los fondos para el desa-
rrollo tecnoldgico; en el caso de la biotecnologia, se puede acceder a los
Fondos Mixtos, al Fondo de Innovacién Tecnolégica, al Programa de
Estimulos a la Innovacién, Fondo sagarpra, Fondo Salud y Fondo Avance.
Cada uno de ellos tiene sus particularidades y apoya diversas acciones o
etapas de proyectos especificos. Como hicimos referencia previamente,
existen estudios que analizan el tipo de proyectos, empresas, desarrollos
tecnoldgicos e innovaciones que se desarrollan, y destacan que la mayoria
de estas son sustitutivas de importaciones y mejoradoras de procesos y
productos. Esto quiere decir que, como tendencia, no se financian pro-
yectos con innovaciones disruptivas.

MARCELA AMARO ROSALES Y MARIO ALBERTO MORALES SANCHEZ



CONCLUSIONES

El desarrollo de la biotecnologia como sector econdémico y de innovacién
implica la creacién de distintos tipos de capacidades: cientificas, tecnoldgi-
cas, de absorcién, de innovacidn, organizacionales e institucionales. Al ana-
lizar cada uno de los componentes necesarios para el desarrollo del sector
en México, bajo la concepcién de sistema sectorial de innovacidn, se obser-
van desigualdades y diferencias considerables; por ejemplo, destaca la exis-
tencia de importantes capacidades cientificas, pero se contrapone con las
incipientes capacidades tecnoldgicas y de innovacién. Desarrollar capaci-
dades tecnoldgicas requiere de agentes particulares; en el caso de México,
existen centros de investigacién que realizan una importante labor de inves-
tigacién cientifica y aplicada, pero en muchas ocasiones no se cuenta con
los mecanismos para poder transferir esa tecnologia. O cuando sf se cuenta
con los mecanismos, no existe el demandante, de manera que el ciclo no se
completa.

Por otra parte, la innovacién requiere de un entramado institucional
que les permita a las empresas disminuir la incertidumbre asociada al pro-
ceso, a través de incentivos y de la eliminacién de ciertas barreras; pero
también de un marco legal claro que defina el espacio posible y lo prohi-
bido, de manera que contribuya con establecer reglas claras. En México,
en el caso de la biotecnologia, esta estructura limita a las pequefas y
medianas empresas, ya que no tienen capacidad de superar ciertas barre-
ras establecidas, y beneficia a algunas grandes empresas, que aprovechan
su capacidad de negociacién y los vacios institucionales que atn persisten
en diversas dreas.

Ademds del marco institucional, las empresas requieren financiamiento.
La biotecnologia demanda importantes inversiones en materiales, infraes-
tructura y recursos humanos. En el caso de los recursos humanos, México
cuenta con un nimero importante de personas formadas a nivel licencia-
tura y posgrado, ademds de que la calidad es altamente competitiva en el
marco internacional. En el tema de la infraestructura, hay elementos que
pueden aprovecharse a través de la colaboracién universidad-empresa; por
ejemplo, los diversos tipos de laboratorios con los que se cuenta. Si se con-
sidera que un niimero importante de empresas en México son pequefas y
medianas, se puede suponer que no cuentan con la capacidad financiera
necesaria para hacer inversiones relevantes en 1+D, pero es por ello que
cobra relevancia el fomento de los mecanismos de vinculacién y colabora-
cién, ya que son una manera de librar obstdculos, tanto para las empresas
como para las 1Es, que pueden verse beneficiadas de diversas formas.
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Cada uno de los sectores relacionados con el sector biotecnoldgico,
como la agricultura, la farmacéutica, el medio ambiente y la salud, entre
otros, tienen particularidades especificas; por ejemplo, algunas enfatizan en
los problemas acerca del uso de los productos biotecnolégicos, otros en el
uso de la tecnologia en cultivos y su impacto medioambiental y social en
los usuarios potenciales, tanto a nivel productivo (como bienes interme-
dios) o en los usuarios finales (consumidores).

La complejidad de la biotecnologia, su relacién con la vida y la diversidad
de aplicaciones y usos que puede tener requieren de un Estado activo que se
involucre de manera informada y equilibrada en la promocién, orientacién
y consolidacién de las capacidades cientificas, tecnoldgicas y de innovacién,
ademds de promover una dindmica virtuosa que logre vincular a todos los
agentes relevantes. Lo anterior, en el caso de que sea de interés econémico y
social su desarrollo como sector prioritario, tal como se ha planteado en los
tltimos tres Planes Nacionales de Desarrollo, o en diversas Agendas Estatales
de Ciencia y Tecnologia, donde se ha identificado como un drea de oportu-
nidad. Pero, ademds de incentivar, es necesario que se regule y legisle consi-
derando el hecho fundamental de que la biotecnologfa mantiene una estrecha
relacién con la vida en general y la vida humana en particular, lo cual ha pro-
vocado un amplio debate en torno a sus limites y oportunidades. Sin olvidar
que, como toda nueva tecnologfa, conlleva un alto grado de incertidumbre,
al no conocer los posibles efectos que pueden tener su desarrollo y uso.
Aunque cabe destacar que al igual que en la mayor parte del mundo, en
MEéxico se desarrolla biotecnologia bajo el principio precautorio y de evalua-
cién de riesgos, para disminuir en la medida de lo posible los efectos negati-
vos que pudiese tener. Es por ello que el gobierno debe proporcionar certeza
juridica e institucional para el buen desempefio de los participantes, ya sea
para establecer regulaciones y leyes o politicas publicas.

De acuerdo con los datos presentados en este trabajo, en México se
cuenta con la infraestructura instalada necesaria para poder desarrollar la
biotecnologia; no quiere decir que sea suficiente, pero su calidad le permite
ser competitiva y satisfacer la demanda actual y potencial.

En el caso de las capacidades cientificas, como se ha mencionado pre-
viamente, se cuenta con un importante cimulo de investigadores, estudian-
tes, centros y universidades que proporcionan habilidades y experiencia de
alta calidad. Pero al mismo tiempo destaca su baja conectividad con el sec-
tor industrial. Ademds, las empresas pequenas y medianas en México
enfrentan una serie de problemas asociados a sus caracteristicas y debilida-
des como la falta de recursos para invertir en 1+D, lo que en conjunto se ha
traducido en pobres capacidades tecnolégicas y de innovacién.

MARCELA AMARO ROSALES Y MARIO ALBERTO MORALES SANCHEZ



Lo anterior no implica que no haya casos exitosos de empresas naciona-
les que logran innovar y ser altamente competitivas; sin embargo, esto no
es una tendencia, sino la excepcién que logra sortear las barreras y aprove-
char los incentivos que existen.

Para lograr el desarrollo de un sector como la biotecnologfa, se necesita
no solo la presencia de capacidades cientificas y tecnoldgicas, también de
articulacién y coordinacién, lo que puede lograrse mediante politicas y
estrategias compartidas y conjuntas, ademds del disefo e implementacién
de leyes, reglas de normatividad y mecanismos especificos que permitan a
los agentes involucrados conocer el ambiente institucional.

Si bien en México se ha reconocido la importancia del desarrollo de la
biotecnologia en el pais, y hasta cierto punto se conocen las fortalezas y
debilidades con las que se cuenta, atin no se ha podido articular una estra-
tegia adecuada, ya que la gobernanza del sistema no es clara y ain hay una
serie de contradicciones que no permiten avanzar organizadamente.

Al indagar de manera general en la conformacién del ambiente insti-
tucional y organizacional en el pais, se observa claramente la presencia
de los distintos agentes que podrian conformar un ss1 en biotecnologia;
potencialmente se podrian tener dreas competitivas que solucionen
diversos tipos de problemdticas en sectores como el agricola, la salud o
el medio ambiente, y al mismo tiempo favorecer el establecimiento, con-
solidacién o desarrollo de empresas nacionales que se conviertan en
motor de cambio. Sin embargo, atin hay una serie de carencias, ya que
ademds de la falta de una politica pablica o un plan rector, se aprecia la
falta de capital de riesgo e instrumentos financieros que soporten a
dichas empresas.

Como se menciond, en este contexto quienes se han beneficiado de la
falta de coordinacién, regulacién y en general de politicas publicas son las
grandes empresas, que se aprovechan de los vacios institucionales. Si bien
el gobierno ha hecho un diagnéstico sobre los agentes del sector y sus con-
diciones, no se ha logrado establecer los mecanismos que generen procesos
virtuosos y que no se expresen solo en ciertos casos excepcionales, sino que
repercuta en diversos sectores industriales y sobre todo en la sociedad resol-
viendo problemas.

En este trabajo se presentd un panorama amplio acerca de cudles son los
principales agentes de lo que podria llamarse un incipiente ss1 en el sector
biotecnolégico. Esto es asi debido a que, bajo el contexto tedrico expuesto
anteriormente, de los elementos que constituyen un ss1, en México queda
claro que atin no existen los nodos de interaccién firmemente establecidos,
por lo que es prematuro considerar que el sector biotecnoldgico en el pais
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se encuentre constituido; en todo caso hay un par de eslabones, algunos
débiles y atin desconectados entre si, pero, si se lograse establecer un meca-
nismo de gobernanza, podria considerarse verdaderamente un posible
motor de desarrollo tecnolégico, social y econémico.
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EL UNIVERSO YOUTUBE(R): SOBRE
CONOCIMIENTOS, FLUJOS DE ATENCION
Y REPRESENTACIONES

Agostina Dolcemdscolo”

RESUMEN

El universo YouTube ha expandido sus limites, logrando trascender la
pantalla bajo la figura de los YouTubers. Asi, en el marco de las trans-
formaciones relativas a la expansién y el desarrollo de las tecnologias
digitales, entendidas aqui bajo el nombre de capitalismo cognitivo o
informacional, este trabajo se propone indagar en la figura del YouTuber,
uno de los actores fundamentales en el funcionamiento de la plataforma
de videos. Tomando como herramienta conceptual la nocién de conoci-
mientos de soporte intersubjetivo, estudiaremos cémo los YouTubers se
presentan y cémo son representados por sus seguidores. A tal fin utiliza-
mos como principal insumo el material empirico relevado en el dltimo
festival YouTuber, el Club Media Fest, que tuvo lugar en la Argentina en
octubre de 2015. El objetivo de este trabajo es caracterizar de manera mds
precisa el fenémeno Youtuber desde dos dimensiones: una objetiva —rela-
tiva al funcionamiento del sitio de videos y al accionar de los YouTubers—
y, principalmente, una subjetiva —es decir, desde la perspectiva de los
usuarios no productores de contenidos audiovisuales que conforman la
comunidad YouTube y para quienes los YouTubers forman parte de su
paisaje cotidiano.

PALABRAS CLAVE: YOUTUBERS — CAPITALISMO COGNITIVO O INFORMACIONAL —
CONOCIMIENTOS DE SOPORTE INTERSUBJETIVO — REPRESENTACIONES

" Equipo de Estudios sobre Tecnologfa, Capitalismo y Sociedad, Centro Ciencia,
Tecnologia y Sociedad (e-Tcs-ccts), Universidad Maiménides. Correo electrénico:
<agostinadolcemascolo@e-tcs.org>.
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INTRODUCCION

El universo YouTube ha expandido sus limites en los tltimos afos, logran-
do trascender la pantalla bajo la figura de los YouTubers. En el afio 2015
en Latinoamérica se realizaron dos festivales para esta “nueva generacion de
artistas”,!!! bajo el nombre Club Media Fest (cmr).[?! Alli se reunieron las
personalidades mds destacadas de habla hispana del sitio frente a sus fans
en vivo y en directo, convocando a mds de 90 mil espectadores (Club Media
Fest, 20106).

Dentro de YouTube la emergencia de estas figuras se traduce, principal-
mente, en mayores ingresos para la plataforma. Los YouTubers concentran
grandes cantidades de flujos de atencién que, a través del sistema de anun-
cios del sitio, se objetivan en ingresos monetarios tanto para ellos como, y
en mayor medida, para YouTube. Asi, dada la trascendencia que ha adqui-
rido este fenémeno —tanto dentro como fuera de la pantalla—, aqui nos inte-
resa centrar nuestra atencién en desentranar la figura de los YouTubers.

A tal fin, abordaremos este tema a partir de las representaciones de los usua-
rios no productores de contenido audiovisual (cav) —suscriptores a los canales
y asistentes al festival- en torno a los YouTubers. El objetivo de este reco-
rrido es aportar nueva informacién que nos permita caracterizar de manera
mds precisa la naturaleza de las relaciones que se establecen dentro —y, en
este caso, también fuera— de YouTube entre los distintos actores.

Enmarcamos este fenémeno como parte de las transformaciones ocu-
rridas a partir de la década de 1970, entendidas aqui bajo el nombre de
capitalismo cognitivo o informacional (Blondeau, 2004; Rullani, 2004;
Castells, 2008; Vercellone, 2011). Asimismo, tomamos como herramienta
de anilisis la nocién de conocimientos de soporte intersubjetivo (csi)
(Zukerfeld, 2010); y, finalmente, complementamos este estudio con el
concepto de representacién (Jodelet, 1986). A partir de este marco tedrico
nos proponemos analizar, por un lado, las cuestiones técnicas en relacién
con el funcionamiento de YouTube y el accionar de los YouTubers —que
serdn agrupadas bajo la denominacién de dimension objetiva—y, por otro,
las representaciones de los usuarios no productores de cav en torno a los
YouTubers —dimensién subjetiva.

[1] Esta denominacién aparece en la pdgina y publicidad del festival (Club Media Fest,
2016).

[2] En los Estados Unidos estos festivales, destinados a realizadores de videos, tuvieron
su primera versién en 2010, bajo el nombre de VidCon. El evento fue fundado por Hank

y John Green, del VlogBrothers YouTube Channel (Bilton, 2015).
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Ahora bien, ;qué relevancia cobra la aparicién de los YouTubers dentro
de la configuracién material y simbdlica de esta etapa del capitalismo? ;De
qué da cuenta? Aqui partimos de entender que existe una doble logica que
habilita la aparicién de estas figuras —los Youtubers—, donde el tipo de
modelo de negocios en el que se fundan sitios como YouTube se vuelve
posible, en parte, gracias a la construccién de determinada subjetividad que
lo sustenta. Asi, los YouTubers, nacidos del medio digital que les da nom-
bre, constituyen un insumo para este tipo de modelo, a la vez que inciden
en su formacién y consolidacién. Y esto, como producto de cambios que
trae aparejado el capitalismo cognitivo o informacional, en el modo de ser
y estar de los sujetos, donde las tecnologias digitales operan modificaciones
en sus practicas, modos de relacionarse, comunicarse, mostrarse, ser vistos,
etc. Asi, este trabajo tiene como principal objetivo caracterizar una nueva
configuracién de sentido que tiene lugar a partir de la emergencia de los
YouTubers. Y, al caracterizarlos desde las representaciones que construyen
los usuarios no productores, activos consumidores de la producciéon
YouTuber, buscamos entender, asimismo, como esta doble l6gica que tiene
lugar en la construccién de la subjetividad de este periodo del capitalismo
incide en, y es modelada por los jévenes entrevistados.

Metodoldgicamente, hemos utilizado un abordaje cualitativo que con-
densa varias acciones llevadas a cabo durante la asistencia al cmF el 12 de
octubre de 2015. Por un lado, la observacién no participante dentro del
festival, entrevistas —informales y de corta duracién—a 16 grupos de asis-
tentes de entre 8 y 24 afios —con un promedio de edad entre 14 y 16 anos—;
y, por otro, la revisién y el andlisis de documentos de YouTube, canales de
YouTubers y cuentas de redes sociales.

El trabajo se organiza en tres partes. En la primera presentamos el mar-
co tedrico, detallando las herramientas conceptuales arriba mencionadas.
En segundo lugar, desagregamos nuestro anilisis en los cinco tipos de cs1
(organizacional, de reconocimiento, axiolégico, normativo y lingiiistico)
para estudiar la actividad de los YouTubers y las representaciones de sus
seguidores. Finalmente, presentamos algunas conclusiones.

ALGUNAS HERRAMIENTAS CONCEPTUALES, ;POR DONDE EMPEZAR?

Nuestro andlisis se circunscribe a una porcién muy pequefia de un fenéme-
no que se expande a todos los dmbitos de la vida y que tiene sus origenes
en la segunda mitad del siglo xx. Con esto nos referimos al llamado capi-
talismo cognitivo o informacional donde, como sefiala Castells, “la fuente
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de productividad estriba en la tecnologia de la generacién de conocimiento,
el procesamiento de la informacién y la comunicacién de simbolos”
(Castells, 2008: 43).

Si bien no nos detendremos mucho en caracterizar este periodo, aqui nos
interesa sobre todo entender la importancia que adquieren cierto tipo de
conocimientos al ser objetivados en informacién digital. Estos serdn de suma
relevancia para el éxito de plataformas como YouTube y sus hijos prédigos,
los YouTubers. La informacién digital representa el principal insumo de los pro-
cesos productivos del capitalismo cognitivo o informacional. Una de las carac-
teristicas destacadas de la informacién digital es su “replicabilidad”
(Zukerfeld, 20006), la cual vuelve posible copiar informacién con costos ten-
dientes a cero sin perder calidad, como si sucedia en el mundo analdgico. Si
a esto le sumamos la masificacién de internet y el crecimiento exponencial
de las tecnologias digitales —segtin las acertadas predicciones de la Ley de
Moore-, entre otros factores, comienzan a tener lugar muchos de los fené-
menos que van a posibilitar la aparicidn y el crecimiento de plataformas de
videos como YouTube."!

Cabe destacar, asimismo, cémo en esta etapa la frontera entre el tiempo
de trabajo y el tiempo de ocio se difuminan (Lazzarato y Negri, 2001) y
generan un “espacio-tiempo de produccién” a medio camino entre el pri-
mero y el segundo, muy diferente al espacio-tiempo de la fabrica del capi-
talismo industrial. Esto lo podremos apreciar en el andlisis del material
relevado.

Por otra parte, en esta etapa del capitalismo se introducen cambios que
dan lugar a una nueva configuracién de sentido, alterando las formas en
que los sujetos se relacionan, se comunican, se organizan y se reconocen
entre ellos. Para poder analizar esos cambios dentro del esquema de funcio-
namiento de YouTube, partimos de entender que los flujos de conocimien-
tos que alli circulan tienen un determinado soporte material (Zukerfeld,
2010). Asi, aqui nos interesa detenernos en estudiar una porcién especifica
de la configuracién material cognitiva del capitalismo cognitivo o informa-
cional a partir de un caso empirico.") Més especificamente, nos centramos
en estudiar los csr.

[3] Algunos de estos fenémenos a los que aludimos son: la creciente circulacién de flujos de
informacién digital por “la web”, la produccién amateur de videos, la copia y replicacién
de contenidos objetivados en informacién digital, entre otros.

[4] La configuracion material cognitiva refiere al “conjunto de flujos de las diversas clases
de conocimientos (a partir de sus soportes) para una totalidad dialéctica dada” (Zukefeld,
2010: 111).
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Los conocimientos de soporte intersubjetivo reposan en los aspectos
colectivos, intersubjetivos o, para usar el término impreciso y usual,
“sociales” de la humanidad. Se apoyan en los vinculos entre los sujetos
humanos que los preexisten y tienen una vida razonablemente auténoma
de la de todo individuo particular. Como sefialamos reiteradamente, hay
varios tipos de conocimientos intersubjetivos cada uno de los cuales pre-
senta propiedades diversas. En nuestra opinién es necesario distinguir
cinco clases: Lingiiisticos, Reconocimiento, Organizacionales, Axioldgicos

y Normativos (Zukerfeld, 2010: 100).

Desde este marco de contencién buscaremos analizar las representaciones
de los usuarios no productores de cav,%) asistentes al Club Media Fest,
sobre los YouTubers sobre la base de distintas preguntas relativas a cada cla-
se de csi, diferenciando ademds entre dos dimensiones: una objetiva y otra
subjetiva. La primera de ellas remite a cuestiones relativas al funcionamien-
to de la plataforma y a la actividad de los YouTubers respecto de su organi-
zacién, ganancias, conexion con otras redes, contenido de los videos, etc.
La segunda dimensién retoma las representaciones de los grupos entrevis-
tados en torno a los YouTubers. En el cuadro 1 presentamos una matriz con
las preguntas relativas a cada cs1 y dimensién que nos servirin de guia
durante este trabajo.

Luego, resta hacer una breve mencién a aquello que llamamos represen-
taciones. Aqui partimos de entender a las representaciones sociales como
constitutivas del entramado social, algo que incluye pero excede al nivel
psiquico o individual. Estas son “modalidades del pensamiento préctico
orientadas hacia la comunicacién, la comprensién y el dominio del entor-
no social, material e ideal” (Jodelet, 1986: 474). De este modo, como indi-
ca Pérez Perera siguiendo a Moscovici, estas representaciones “son
concebidas como una produccién y una elaboracién de caricter social, no
impuestas externamente a la subjetividad” (Pérez Perera, 1999: 8).

Finalmente, cabe senalar que entendemos que este recorrido conceptual
no resulta del todo exhaustivo. Sin embargo, hemos querido simplemente

[5] Tomamos la categoria de wusuarios no productores de CAV para dar cuenta de aquellos
usuarios que circulan, comentan y comparten CAV en el sitio, pero que no tienen como
principal actividad producir contenido (Dolcemdscolo, 2014). Durante el trabajo
usaremos indistintamente las categorfas de wsuarios no productores, suscriptores/seguidores y
fans para nombrar aquellas personas que consumen el material producido por los
YouTubers, pero no producen cav. Por otra parte, usaremos las categorias de productores de
CcAV'y YouTubers, cuando hablemos de aquellas personas que efectivamente se dedican a la
produccién de cav.
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resaltar algunas de las caracteristicas que adquieren los cs1 en el contexto del
capitalismo cognitivo o informacional junto a la cuestion relativa a las repre-
sentaciones, en orden de esbozar las dos dimensiones a analizar para poder
dedicarnos mds especificamente al andlisis del material empirico relevado.

CSI ORGANIZACIONALES: DESARMANDO EL EDIFICIO DE YOUTUBE

En este apartado nos ocuparemos de analizar el modo en que se organiza la
plataforma, asi como sus estrellas, los YouTubers. En primer lugar, indaga-
remos brevemente en cémo funciona el sitio, para luego analizar el lugar
que ocupan estos dentro de esa estructura productiva. Finalmente, estudia-
remos las representaciones de los usuarios no productores de cav sobre
aquello que hacen sus idolos.

Cuadro 1. Matriz de preguntas-guia

Representaciones usuarios

Tipos de csi Yo.uTube.yYouTulfers no productores de CAV
(dimension objetiva) . » L
(dimension subjetiva)
¢C6mo se organiza la plataforma? :;chgr;/ |d|e oslp arz:.YouTube dgs uno
Organizacional ¢Cdmo se financia? rabajos ¢implica tlempo y cinero?

¢Qué rol cumplen los YouTubers?

¢Qué caracteristicas tiene ese
trabajo?

De reconocimiento

¢Cuantos suscriptores tiene

un YouTuber en promedio?
¢Utilizan redes sociales?
¢Interactdian con sus seguidores?

¢Qué implica ser un YouTuber?
¢Como se llega a tener miles de
suscriptores? ¢Hacen comentarios
en los videos de sus idolos?

¢Los siguen en redes sociales?

¢Como logran captar atencion los

¢+Qué valoran mas de lo que ellos
hacen? ;Por qué los siguen?

Axioldgico YouTubers? ¢Qué muestran y cémo .
) ¢Son diferentes a un actor o
lo hacen? ¢Son celebridades? L .
misico famoso? ¢En qué?
;Qué canales de comunicacion i N
LQ. ¢Qué vocabulario utilizan?
s utilizan los YouTubers? . )

Lingfifstico ) y ¢Como se comunican

¢ Como se dirigen a sus fans? .

, L con sus idolos?
¢Qué vocabulario utilizan?
¢Cudles son las normas de ¢Qué piensan sobre los términos del
) la “Comunidad YouTube"? servicio de YouTube? jLes parece

Normativo

¢Qué licencias aplican los
YouTubers a sus videos?

que estd mal copiar material/
contenido de otra persona?

Fuente: Elaboracidn propia.
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YouTube: el dueno del control remoto

YouTube es un sitio de videos de acceso gratuito, propiedad de Google,®
que funciona a partir de la colaboracién de sus millones de usuarios,”! quie-
nes suben cav a diario. En la actualidad, YouTube cuenta con mas de mil
millones de usuarios (YouTube, 2016a).

La plataforma administra y controla el cav que es cargado en el sitio
a través de una serie de mediaciones. Con esto nos referimos a: los tér-
minos del servicio de YouTube, que establecen las normas de compor-
tamiento dentro del sitio; los contratos con los usuarios —al ingresar al
sitio los usuarios acuerdan con las normas antes mencionadas y, en el caso
de convertirse en partners, con los acuerdos comerciales—; los programas
destinados a detectar infracciones de copyright —como el Content 1D—; (8]
y un sistema de administracién de anuncios publicitarios —~AdSense de
Google.

Asimismo, en el sitio conviven distintos tipos de actores que resultan
esenciales para su funcionamiento. Estos actores tienen tanto fines comer-
ciales como no comerciales y ocupan lugares diferentes dentro del sistema
productivo de YouTube. Aqui no nos detendremos en explorar sus dife-
rencias y particularidades,!”’ pero cabe resaltar que existe una gran canti-
dad de usuarios colaborando de manera activa con la plataforma sin fines
de lucro o generando ingresos marginales por sus cav. Esa colaboracién

[6] Google comprd YouTube en 2006 por una suma de 1.650 millones de délares. Al
momento de la compra, la compaiiia senalé que “la adquisicién de YouTube conjugaba una
de las comunidades de entretenimiento de video en linea mds grandes y de mayor
crecimiento, con la capacidad y experiencia de Google para organizar la informacién y
crear nuevas formas de publicidad en internet” (Wasko y Erickson, 2009: 374, la
traduccién es nuestra).

[7] YouTube cuenta tanto con producciones de usuarios aficionados y profesionales,
como de empresas productoras de cav que firman contratos para licenciar sus contenidos
con el sitio.

[8] Segtin las estadisticas del sitio, el Content ID es una herramienta cada vez mis
utilizada: “Al mes de julio de 2015, mds de 8 mil partmers usan Content 10 —incluyendo
varias grandes emisoras, estudios cinematogrificos y sellos grabadores—, efectuando
reclamos sobre mds de 400 millones de videos. Esto les ayudé a controlar la difusion de sus
contenidos en YouTube y obtener ingtesos por los videos que contienen material protegido
por copyright” (YouTube, 20164, la traduccién es nuestra).

[9] En un trabajo previo construimos una tipologia de actores de la plataforma sobre la
base, principalmente, de dos criterios: cardcter mercantil y no mercantil de los actores, y
distincién entre productores y no productores de cav (Dolcemdscolo, 2014).
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masiva —tanto de productores como de usuarios no productores— es nece-
saria para que el sitio exista.!!!

En este punto, es necesario agregar algunos datos acerca de como el sitio
genera ganancias. Dentro del funcionamiento de esta plataforma, el usuario
productor y no productor de cav que accede a ella no necesita pagar por subir
su material o mirar videos. El esquema de negocios de este tipo de sitios, al
igual que muchos otros con caracteristicas similares (Facebook, Instagram,
Twitter, etc.), ofrece al usuario un espacio gratuito de difusién y entreteni-
miento a cambio de su produccién y atencién. Dado que el sitio genera
ganancias a partir de la insercién de publicidad en los canales y videos de los
productores, cuantas mds personas visitan YouTube mayor es el trafico de flu-
jos de atencién que se generan en el interior del sitio y mayor el nimero de
anunciantes que quiere publicitar su producto alli. Asimismo, todo ese movi-
miento genera datos de los usuarios (User Generated Data) que son cooptados
por Google para ser vendidos a sus anunciantes con el fin de generar “publi-
cidad dirigida a publicos especificos” (Wasko y Erickson, 2009). Pero ;qué
rol cumplen los YouTubers exactamente en todo esto?

¢Qué es y qué hace un YouTuber?

Los YouTubers pueden ser descriptos como realizadores de videos de
YouTube que han logrado cierta popularidad y reconocimiento con sus cav.
Sin embargo, si tenemos en cuenta la creacién del festival dedicado exclu-
sivamente a estas figuras, el discurso de los entrevistados y la repercusién
del evento (cMF) en los medios locales, su caracterizacién parece abarcar
mucho m4s.l'!]

[10] En este sentido, este tipo de organizacién que propone el sitio puede ser enmarcada
dentro de la llamada “produccién colaborativa” (Vidal, 2000; Vercelli, 2006), aunque
represente un tipo de produccién colaborativa diferente a la que se refieren los autores citados
(“cooperacion abierta’, “entre iguales”, “sin mando”, “horizontal”, etc.). En este caso, no
existe un funcionamiento plenamente horizontal, ni abierto dentro de la plataforma, sino que
esta cuenta con un mando claro que ejerce un control sobre esta cooperacion (YouTube/
Google) y tiene ademds un claro fin mercantil. Este tipo de cooperacién es denominada
“produccién colaborativa capitalista’. Véase Zukerfeld (2010).

[11] El primer cMF se realizd en la Argentina el 11 y 12 de abril de 2015, y la llegada de
los YouTubers generé repercusiones en todos los medios de comunicacién y fue noticia en
diarios, revistas y programas televisivos de la Argentina. Dado el éxito de este primer
festival, en octubre de ese mismo afo se organizé una gira por Latinoamérica. En 2016 se
proyecta realizar una nueva gira.
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Dentro del esquema productivo de YouTube, los YouTubers representan
un bien preciado, dado que concentran una cantidad de atencién signifi-
cativa. Aquellos mds conocidos superan ampliamente el millén de suscrip-
tores. Por supuesto, ese grado de atencidn tiene su correlato comercial. Los
YouTubers, al pertenecer al programa para partners,'? obtienen un porcen-
taje de los ingresos que factura el sitio por publicidad. Este ingreso asciende
al 55%, el resto lo captura YouTube. Y si bien en términos de porcentaje
esto puede resultar tentador, en términos absolutos el ingreso por publici-
dad es nimio.!?!

Para lograr un ingreso significativo, un productor de cav debe lograr
conseguir cientos de miles de reproducciones en sus videos. Por otro lado,
los YouTubers més populares —en niimero de suscriptores y visualizaciones—
también firman acuerdos comerciales con distintas empresas —inclusive
YouTube-, venden su merchandising dentro y fuera del sitio,'*) y participan
de distintos eventos —como el cMF—. En el cuadro 2 se presentan algunos
valores de ingresos estimados que pueden servir como referencia.

Cuadro 2. Estimacion del rango de ingresos mensual y anual de YouTubers
(en délares)

Visualizaciones en los

YouTuber Pais iltimos treinta dias Ingreso mensual Ingreso anual

elrubiusomg Espaiia 177.746.400 44.400 / 711.000  533.200 / 8.500.000
YellowMellowmg Espafa 2.984.013 746 / 11.900 9.000 / 143.200
JulianSerrano7 Argentina 3.646.050 912 / 14.600 10.900 / 175.000
Magnus Mefisto  Argentina 173.097 43 /692 519 / 8.300
Ann Look Argentina 1.519.761 380/ 6.100 4.600 / 72.900

Fuente: Elaboracion propia con hase en datos extraidos de Social Blade (2016a, 2016b, 2016¢, 2016d y 2016e).

[12] Programa que permite obtener ingresos por los cav a partir de la insercion de
publicidad.

[13] Se estima que este ingreso por reproduccién ronda entre 0,0007 y 0,002 délares.
Este valor depende de muchos factores: el tipo de publicidad, el pB1 del pais, la fecha del
afio y si efectivamente la persona que visualiza el video hace clic u omite la publicidad
insertada. Si nadie ve o consume la publicidad, nadie cobra.

[14] Algunos de ellos cuentan incluso con pdginas web personales donde venden sus
productos. Un ejemplo de esto es la pdgina de elrubius, donde encontramos una seccién
dedicada a la venta de merchandising: <htep://www.elrubius.com/shop-2/>.
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Para lograr estos niveles de atencién y dinero, el trabajo de un YouTuber no
resulta ser nada fécil. Una frecuencia alta de subida de videos parece ser uno
de los elementos clave para no perder suscriptores. La mayoria de ellos sube
sus cav semanalmente, e incluso hay quienes lo hacen dia por medio o
todos los dias. La creacién de redes de contactos —elemento caracteristico
del capitalismo cognitivo o informacional— también estd presente en su
accionar dentro y fuera del sitio: manejo de varias redes sociales, contacto
de negocios en su canal y pdginas personales en internet.

Si analizamos estas figuras desde el lugar que sus seguidores les otorgan,
encontramos varios elementos que escapan a este primer abordaje. En la
pdgina del cMF se presenta a los YouTubers como una nueva generacién de
artistas, significante que suena en boca de algunos de nuestros entrevista-
dos. Pero ;qué significa realmente esto?

Segtin los grupos entrevistados, no cualquiera puede llegar a ser un
YouTuber. Alguien que tiene pocos seguidores no puede decir que lo es.
Para serlo, debe haber alcanzado cierta jerarquia dentro de la escala de
ascensos de la plataforma cuya medida son los suscriptores y las
visualizaciones.

Por otro lado, cuando se les consulta si ser YouTuber es un trabajo, la
mayoria asiente, aunque todos encuentran que es un trabajo diferente.

—;Ustedes ven esto de ser YouTuber como si fuera un trabajo?

—(Todos) ;Si! Claramente... porque te pagan.

Lleva mucho tiempo de trabajo de guidn, de edicién, capaz utileria si con-
seguis. Es un trabajo que te gusta hacerlo.

Claro. O sea no es un trabajo como estar en una oficina que te aburre. Te
divertis y te gusta hacerlo. Y gands bastante (fragmento de entrevista,
audio 3).

—O sea que para ustedes serfa mds que un trabajo o distinto a un
trabajo...?

—Es un trabajo diferente, ;entendés? Porque estén haciendo lo que a ellos
les gusta.

Ellos lo hacen porque quieren, porque les gusta y todas esas cosas... (frag-
mento de entrevista, audio 5).

Lejos de la imagen de empresarios que la descripcién anterior podria con-
figurar, los asistentes al festival emparentan el trabajo de ser un YouTuber
con algo que es divertido, que produce placer, y que ubican en las antipo-
das de sus representaciones en torno al trabajo. Esto se observa cuando dife-
rencian la labor de un YouTuber de algo aburrido —un trabajo de oficina—,

AGOSTINA DOLCEMASCOLO



o cuando lo describen como un “trabajo diferente”. En otro audio que aqui
no reproducimos, lo llaman un “hobby con responsabilidad” (fragmento de
entrevista, audio 9). La palabra “trabajo” no parece ser la méds adecuada para
expresar esta actividad segtin los entrevistados. El inico vinculo que parece
subsistir entre su actividad y este significante es el del dinero: “Finalmente
termina siendo un trabajo porque te pagan”.

En relacién con los ingresos que generan los YouTubers, los entrevista-
dos separan la produccién de cav de los posibles ingresos monetarios. No
niegan que sus {dolos ganen mucho dinero con lo que hacen, pero consi-
deran que ese no es el objetivo que persiguen al subir cav a la plataforma.
Incluso, juzgan como algo negativo el hecho de que alguien suba videos
para ganar dinero:

=S, ellos no empezaron diciendo “vamos a hacer esto porque quiero ganar
plata”. Ellos empezaron como un pasatiempo y después la plata vino...
(fragmento de entrevista, audio 8).

—;Por qué no te gusta elrubius?

—Porque los que lo siguen, lo siguen por moda, la mayoria... yo que lo
conoci a elrubius en la época antes de que..., que nadie sabia quién era, y
el contenido cambid. Se nota que como vive de eso hace videos para vivir
de eso. Y no es lo de antes, no es la misma esencia. [...]

—;Ustedes ven mal eso, de que cambie el contenido en funcién de ganar
mads suscriptores?

—Estd bueno que se adapte, pero no tan asi al punto que se nota que lo hace
por plata, cuando es mds por amor (fragmento de entrevista, audio 3).

Este tipo de comentarios se condice con aquellos relativos a las exigencias
de dedicarse a hacer videos. Todos reconocen que lleva tiempo y trabajo de
filmacidn, edicidn, etc., pero, aun asi, el componente del dinero resulta ser
disruptivo como fin en si mismo. El objetivo de hacer videos parece radi-
car, para la mayoria de los entrevistados, en “hacer reir a la gente”, “diver-
tirse”, pero no en ganar dinero.!!

Finalmente, podriamos agregar que las representaciones de los usuarios
no productores respecto de la actividad de los YouTubers refuerza la idea
de la disolucién de las fronteras entre el tiempo de trabajo y el tiempo de
ocio, caracteristica de esta etapa del capitalismo. Asi, esta actividad no

[15] En algunas entrevistas también aparecié la idea de ser YouTuber como una profesion,
que implica trabajo e incluso dinero. Sin embargo, a la hora de caracterizar a estas figuras
parecen primar los elementos expresados en el cuerpo del texto.
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encuentra un tiempo especifico para ser llevada a cabo, sino que ocupa esta
temporalidad difusa entre el tiempo dedicado a un bbby y el tiempo dedi-
cado al trabajo. Presentaremos mds elementos que refuercen esta idea en los
siguientes apartados.

CSI DE RECONOCIMIENTO: DE CELEBRIDADES Y MOMENTOS
AUTENTICOS

Los YouTubers no solo utilizan la plataforma de videos para subir y difun-
dir su cav, sino que también hacen uso de redes sociales (Facebook, Twitter,
Instagram, Google+, entre otras) para mantenerse en contacto con sus
seguidores. Tanto hacia adentro como hacia afuera de la plataforma, se con-
figuran redes con el objetivo de expandir los contactos que estas figuras —en
tanto dividuos—'%! puedan conseguir captar en internet. En esta seccién
abordaremos cémo se crean esas redes y qué particularidades adquieren
dentro de YouTube. Muchas de las cuestiones que planteamos a continua-
cién tendrdn su complemento con el desarrollo de la seccién siguiente
cuando nos dediquemos a analizar el valor que asume dentro del capitalis-
mo cognitivo o informacional los flujos de atencién y los dividuos, en tanto
celebridades. Pero antes de avanzar sobre esto, necesitamos aclarar qué
entendemos especificamente por cs1 de reconocimiento: “De manera gené-
rica, entendemos que el reconocimiento hace referencia a las formas que
asumen los vinculos por los cuales el sujeto se integra en grupos o colecti-
vos humanos, es reconocido por otros sujetos y a través de los cuales se reco-
noce a si mismo. El reconocimiento refiere, asi, a la triple operacién de
reconocer a otros, ser reconocido y autorreconocerse en una serie de lazos
o vinculos” (Zukerfeld, 2010: 103).

Los YouTubers, como claro ejemplo de los dividuos de esta etapa del
capitalismo (Deleuze, 1995; Zukerfeld, 2010), integran distintas redes de
reconocimiento. Hacia adentro del sitio buscan generar cada vez mds
conexiones a través de sus suscriptores. Cuanto mayores son los contactos
de cada canal, mayor importancia ganan. En este caso, esa importancia
se ve plasmada en ganancias por publicidad y ofertas laborales. Por fuera

[16] El dividuo ha perdido la indivisibilidad que caracterizaba al individuo del periodo
industrial. Este se reconoce en una multitud de redes inmediatas y efimeras. En ese
pertenecer a esa multiplicidad interconectada, ha perdido autonomia y su identidad se
configura sobre la base de las conexiones que pueda generar. El dividuo se configura como
un nodo de numerosas redes (Zukerfeld, 2010).
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de YouTube, estos realizadores difunden su material por distintas redes
sociales a través de las cuales también interactGan con sus seguidores.
Mantener ese contacto activo resulta ser un elemento fundamental para
que estas redes no se diluyan.['”! Internet se constituye como la mayor
base de operaciones para la construccién de esa “tela de arana”. Porque si
bien estas redes aparecen como multiples y en crecimiento constante, se
caracterizan por ser sumamente fragiles y efimeras (Bauman, 2009;
Zukerfeld, 2010).

En el cuadro 3 presentamos la informacion disponible de algunos de los
YouTubers presentes en el dltimo cMF, sobre la cantidad de suscriptores a sus
canales y las redes sociales de las que participan. Esto nos dard un primer pan-
tallazo de la dimensién que adquieren —en términos de seguidores y me gus-
ta— las redes por las que circulan y cudn importante se vuelve generar cada
vez mds contactos/conexiones. Para realizar el cuadro 3, tomamos los mismos
YouTubers seleccionados para el cuadro 2.

Cuadro 3. Redes de contactos de YouTubers al 26 de enero de 2016

YouTubers Suscriptores  Videos Visualizaciones Redes sociales Seguidores
(totales)

Facebook (rB),

) Twitter (Tw), FB: 5.881.127
elrubiusomg 15.996.378 571 3.166.367.906 Google+ (6+), W 5.980.000
elrubius.com
FB, TW, G+,
Instagram, FB: 292.361
YellowMellowmg 986.979 235 69.154.458 Spreadshirt w: 478.000
(compras)
FB, TW, G+, )
JuianSerrano? 1474020 107 152.725.436  Instagram, Fe: 1.745.057
™w: 1.320.000
YouNow
) FB: 163.217
Magnus Mefisto 140.400 267 15.696.820 FB, TW, G+ W 36.800
Ann Lok 404264 222 28129508 M FB: 44.452

Instagram,Vine  w: 37.200

Fuente: Elaboracion propia con base en la informacién de los usuarios disponible en YouTube, Facebook y Twitter.

[17] Como ya mencionamos, también cuentan en sus canales con un enlace para
“Contacto de negocios o consultas empresariales/sponsors o propuestas de negocios”.
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Si nos detenemos a mirar el cuadro 3, podemos observar que la cantidad
de seguidores en Twitter y me gusta con los que cuentan los YouTubers en
sus pdginas oficiales de Facebook no coincide con la cantidad de suscripto-
res a sus canales. El movimiento en Facebook y Twitter presenta —salvo el
caso de JulidnSerrano7 y Magnus Mefisto— nimeros mucho mds bajos en
relacién con la cantidad de suscriptores a los canales. Lo mds usual seria
pensar que estos niimeros estarfan algo parejos, sin embargo, en el caso de
elrubiusoma —el YouTuber con mds suscriptores de nuestra lista— la canti-
dad de seguidores por Facebook representa un tercio de sus suscriptores en
YouTube. En las entrevistas, todos los asistentes afirman seguirlos “en todos
lados”. Sin embargo, los niimeros parecen revelar cosas distintas. Aqui
deberfamos considerar el grado de actividad de los YouTubers en estas redes
sociales, como asi también la proliferacién de fanpages que se crean alrede-
dor, entre otros factores.!'®!

Teniendo en cuenta que los YouTubers suelen tener un grado de activi-
dad alto en redes sociales,!!”) no parece haber motivos claros que justifiquen
esta diferencia. Y si bien esta cantidad limitada de casos no resulta en nada
significativa para sacar conclusiones apresuradas, se podria pensar que un
elemento relevante en el crecimiento de estos canales es el peso que adquie-
re la construccién de YouTube como una comunidad, de la cual sus usua-
rios no productores se sienten parte. Construccién que se ve reforzada por
el accionar de los productores de cav —en este caso, los YouTubers— y
YouTube, dado que cuanto mds grande es esa comunidad, mayor es el
namero de suscriptores y visualizaciones, y mayores las ganancias.

Esta idea de comunidad de YouTube puede leerse claramente en los
“Lineamientos de la comunidad. Algunas normas bdsicas para que YouTube
sea un lugar seguro y divertido para todos”, que sobre el final presenta la
siguiente leyenda:

[18] Una fampage es una pdgina de internet de cardcter no oficial construida por
seguidores del YouTuber.

[19] Por ejemplo, en la semana del 22 al 29 de enero de 2016, elrubiusomg realizé
cuatro posteos en su pdgina de Facebook. Su actividad fue mds intensa en Twitter,
alrededor de seis rwitts en 24 horas, el 29 de enero. La apertura de su cuenta de Twitter
coincide con la fecha de creacién del canal de YouTube —octubre de 2011, la de
Facebook es algo posterior —fecha estimada: 2012—. Ademds, en la descripcién de sus
videos —y la de los YouTubers en general—, aparece una serie de enlaces para seguirlo en
distintas redes sociales (YouTube, Twitter, Facebook, Google+) asi como en su pdgina
personal. De esta manera, tenemos, por un lado, una actividad nada despreciable en redes
sociales y, por otro, un accionar tendiente a difundir sus contenidos y ampliar su red de
contactos a partir de la insercién de los enlaces en cada video.
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Recuerda que esta es tu comunidad. Todas y cada una de las personas de
YouTube hacen del sitio lo que es, por lo que no debes tener reparo alguno
en investigar e involucrarte.
Hay mucho que ver aqui gracias a todo el contenido que crean nuestros
usuarios, y ti podrias ser uno de ellos. El equipo es cada vez mds barato y
mis fécil de usar, asi que atrévete y diviértete.
Hazles saber lo que piensas a los demds. [...] Hay muchas actividades y
maneras de participar.
Pero, més que nada, diviértete. Esperamos que encuentres algo nuevo que
te encante a medida que conoces la comunidad.

El equipo de YouTube (YouTube, 2016b).

Dentro de la plataforma, esa idea parece cobrar fuerza, no solo a nivel discur-
sivo —las alusiones aparecen en distintos lugares del sitio— sino en la creacién
de grupos hacia el interior de esa gran comunidad a partir de la suscripcién
a los distintos canales. Acompafado del interés de un canal especifico o de
determinados tipos de cav, los usuarios crean redes de reconocimiento en el
interior de esta comunidad que les otorgan una suerte de identidad colectiva.
En el video “ATRAPADO EN EL MISMO DfA PARA SIEMPRE - Garbage Day” (elru-
biusomg, 2016), se puede leer el siguiente comentario de un seguidor:
“Manana seremos 16 millones de criaturitas <3. Espero que sea épico el espe-
cial 16 millones :D”.[20)

Como podemos observar, este comentario no gira en torno a la temdtica del
cav, sino que versa sobre el nimero creciente de suscriptores al canal. El modo
en que estd expresado —ya somos 16 millones de criaturas— refuerza la idea de
“comunidad” en términos de pertenencia a un espacio, que la plataforma de
videos busca crear. A la vez se menciona un “especial”, nocién que parece aludir
a algtin tipo de interpelacién y promesa de su idolo (elrubiusomg) al alcanzar
ese nimero de suscriptores —en un accionar claro de refuerzo de esta idea que
venimos esbozando—. Estos grupos (suscriptores) se reconocen como formando
parte de lo mismo, siguen a los mismos YouTubers, dialogan entre ellos en los
comentarios, generan vinculos por internet, tienen edades similares, se sienten
identificados y comprendidos por sus idolos, y, en un plano temporal mds
reciente, se encuentran en festivales como el cMF.

Ademds, si bien una de las caracteristicas principales de este tipo de redes
de reconocimiento o comunidades suele ser su fragilidad, los asistentes reco-
nocen seguir a los YouTubers desde hace varios afios y pasar muchas horas

[20] Publicado el 24 de enero de 2016. Comentarios al 26 de enero: 21.479;
visualizaciones: 3.814.817.
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viendo sus videos. Por supuesto, este no es un dato concluyente para afirmar
lo contrario, pero si nos brinda algunas pistas para comprender como los
usuarios no productores viven ese compromiso con sus idolos en términos
temporales. Porque lo que la literatura caracteriza como fragil y efimero pare-
ce ser experimentado por los usuarios como algo mds duradero y estable.

Por supuesto, esta breve justificacién debe ser complementada con datos
respecto de la identificacién que generan los YouTubers con su publico, la
descripcion que realizan sus seguidores, cémo presentan sus contenidos, los
modos en los que se comunican, etc. Esta construccién basada en gran par-
te en la empatia que logran generar con sus suscriptores parece ser uno de
los elementos determinantes en el armado, crecimiento y proliferacién de
estas redes y en la consolidacién de la comunidad YouTube. Asi, esos nodos
que representan los YouTubers dentro de las distintas redes generan empa-
tia con sus seguidores a través de un formato audiovisual que deja de lado
la artificialidad o la teatralidad —asociada a la actuacién o representacién de
un papel- para construir un momento auténtico. Esto no quiere decir que
no hagan uso de artilugios teatrales —disfraces, efectos, actuaciones exage-
radas, etc.— para desarrollar sus escenas —algunas de ellas con mayor grado
de elaboracién que otras—. Pero esos artilugios se enmarcan dentro de la
representacién de si mismos. Siempre son ellos haciendo de, presentdndose
frente a su publico, rompiendo con el juego de la cuarta pared —aunque la
mediacién del dispositivo se vuelva evidente—. En el siguiente apartado
abordaremos en detalle este tema.

CSI AXIOLOGICOS: EL VALOR DE CONQUISTAR

En este apartado partimos de entender a los csI axioldgicos como aquellos
conocimientos que designan “toda forma de creencia intersubjetiva. Esto
incluye, por supuesto, a lo que estd bien y a lo que estd mal, a lo que se valora
positivamente y lo que se evaltia de manera negativa” (Zukerfeld, 2010: 105-
106). Aqui nos centramos en estudiar tres cuestiones centrales relativas a los
valores que predominan en esta etapa del capitalismo y, mds especificamente,
hacia el interior del universo que YouTube ha construido. Asi, dividimos este
apartado en tres subsecciones: en la primera presentamos brevemente la
importancia que adquiere la atencién dentro del capitalismo cognitivo o
informacional; en la segunda, nos centramos en desarrollar las estrategias que
utilizan los YouTubers para captar flujos de atencién; y en la tercera, presen-
tamos las representaciones de los usuarios no productores en torno a lo que
consideran mds valorable de estos tltimos.
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El poder magnético de la atencion

Todas las estrategias que desarrollan el sitio y los YouTubers se encuentran
dirigidas a captar uno de los elementos mds valorados dentro del capitalis-
mo informacional: la atencién. Dada la cantidad de flujos de informacién
que circulan por internet, lo que resulta escaso es la atencién que esos flujos
pueden concentrar. Lograr construir una audiencia alrededor de, por ejem-
plo, un canal de YouTube, constituye un gran esfuerzo que seguramente
termine teniendo un impacto pasajero. En ese sentido, lo que cobra una
relevancia determinante en la presente etapa del capitalismo es la atencién
que ese bien pueda captar (Simon, 1971; Goldhaber, 1997): “lo que con-
sume la informacién es bastante obvio: consume la atencién de quienes la
reciben. Por lo tanto, la abundancia de informacién crea una pobreza de
atencion y la necesidad de asignar eficientemente esa atencién entre la
sobreabundancia de informacién que podria consumirla” (Simon, 1971:
41, citado en Humphreys, 2009: 689, la traduccién es nuestra).

Dentro de YouTube podemos desdoblar la circulacién de la siguiente
manera: por un lado, tenemos los cav —en constante crecimiento—, por
otro, nos encontramos con la circulacién de flujos de atencién hacia los
mismos contenidos. Dirigir esos flujos hacia determinados cav se vuelve un
trabajo necesario para que esos contenidos tengan un valor —en términos
simbélicos y econémicos—. Este movimiento implica toda una serie de
estrategias que van desde técticas publicitarias acerca del contenido hasta el
marketing que involucra la privacidad. Como mencionamos anteriormente,
los YouTubers juegan un rol principal en todo esto.

Esos flujos de atencién, como ya afirmamos, adquieren valor en la medi-
da en que una mayor circulacién por el sitio atrae a una mayor cantidad de
anunciantes que buscan publicitar sus productos. Esto redunda en ingresos
por publicidad para YouTube y, en menor medida, para los YouTubers. A
continuacién, presentamos algunas de las estrategias que desarrollan estos
tltimos para captar estos flujos y mantener la atencién sin perecer en el
intento.

¢Como logran los YouTubers captar flujos de atencion?

YouTube impulsa a sus usuarios a crear, cada vez, nuevos y mejores conte-
nidos teniendo como norte la retribucién econémica y la popularidad. Algo
de esto parece volverse mds tangible en la frase que introduce su Centro
para creadores: “Exprésate, crea una base de fans y convierte tu creatividad
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en una profesién” (YouTube, 2016¢). Los YouTubers se posicionan aqui
como productores activos de cav que han logrado hacer de ese eslogan su
realidad. Pero ;c6mo logran efectivamente construir grandes audiencias a
partir de sus canales?

Tomando como punto de partida algunos elementos ya mencionados
acerca de cdmo estos construyen sus CAv, nos interesa profundizar en
aquellos elementos que entran en juego, acorde a lo ya teorizado por
varios autores (Sibilia, 2008; Zukerfeld, 2010) a la hora de captar flujos
de atencidén. Asi, uno de los elementos que se repite en los cav de los
YouTubers es la apertura de su espacio privado o intimo a sus seguidores.
Este fenémeno, conceptualizado como extimidad (Sibilia, 2008), se basa
en hacer externa la propia intimidad. Como estudiaremos a continuacién,
esta parece ser una de las estrategias clave en la produccién de cav por
parte de los YouTubers, cuyo impacto en los usuarios no productores se
traduce en la sensacién de una mayor proximidad con sus idolos. Pero
primero, antes de abordar esto, veamos algunas cuestiones técnicas de la
presentacion de sus cav.

Existe un formato estindar de presentacién de los videos que parece
repetirse en la gran mayoria de los YouTubers exitosos: cdimara fija, plano
medio, mirada a cdmara, formato unipersonal —puede variar—. Todos ape-
lan al humor en sus videos, ya sean efectivamente parodias o relatos gracio-
s0s —tipo stand up, en formato de video blogs (vlogs)—,"*") o gameplays.|**) No
parece suceder lo mismo con los tutoriales, aunque muchos buscan generar
empatia con sus seguidores apelando a otras estrategias discursivas —contar
alguna historia personal, por ejemplo—. Esto no se aplica a todos los casos,
pero parece volverse més evidente en los tutoriales de moda. La sistemati-
cidad en la suba y difusién del material resulta ser un elemento clave. Los
fans esperan la llegada de cada video. Algunos YouTubers suben videos
todos los dias, pero lo mds usual parece ser uno o dos videos por semana de
una duracién promedio de cinco a ocho minutos.

Muchos YouTubers cuentan con mds de un canal de YouTube, para
diversificar la oferta de cav que pueden brindar a sus seguidores. Esto no
siempre es la regla, dado que, por ejemplo, elrubiusoma, uno de los

[21] El vlog es uno de los formatos mds utilizados por los YouTubers. Estos podrian
definirse como un diario-video donde los productores de videos relatan anécdotas,
interpretan escenas humoristicas, dan consejos, muestran secuencias de viajes, etcétera.

[22] Los gameplays son videos donde se juega un determinado videojuego. El jugador
acompafa su accionar dentro del videojuego con un relato a modo de voz en off o a partir
de la insercién de un pequefio recuadro con su figura en la pantalla.
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YouTubers mds populares de Hispanoamérica, ofrece en su canal gameplays,
epic vlogs, entre otros Cav, sin presentar un perfil muy definido. Esto habi-
lita a pensar, también, que estos personajes trascienden el contenido que
ofrecen; en definitiva, ya no se trata de brindar a sus suscriptores determi-
nado cav, sino de presentarse ellos mismos como producto.

Finalmente, y llegado el momento de retomar c6mo los YouTubers difu-
minan los limites de su espacio privado, encontramos varios elementos. El
mis obvio de ellos radica en presentar sus videos en espacios de su cotidiano.
Los escenarios de estas historias o estos juegos suelen ser la casa de los pro-
tagonistas. Esta estrategia implica una apertura de su mundo privado, y logra
crear el efecto de una mayor proximidad. De alguna manera, aquel que mira
y aquel que es mirado se ubican en un espacio similar —parte de su cotidia-
no—, desde donde comparten un momento. Asimismo, los seguidores ven a
los YouTubers interactuar en su espacio cotidiano, conocen sus casas, los
objetos que los rodean, si tienen animales o no, etc. Estdn alli con ellos, aun-
que de manera virtual.

Otro elemento se relaciona con el plano discursivo: ;qué cuentan y
cémo lo hacen? En relacién con este segundo interrogante, ya comenta-
mos que el formato més usual suele ser mirada a cdmara y cdmara fija,
aunque en el caso de los v/ogs de viajes —o filmados fuera del hogar— suele
predominar la cimara en mano.?3 El efecto que genera dirigir la mirada
a cdmara rompe con el efecto de ilusién de la llamada cuarta pared y pro-
duce una apertura del espacio donde tiene lugar la accién, a la mirada
curiosa del espectador. Asimismo, quien habla a cimara interpela directa-
mente a su espectador, estableciendo una conexién —mediada aqui por una
tecnologia digital— ilusoriamente real. Estos artilugios crean, asimismo, la
idea de espontaneidad. El YouTuber parece presentar su mundo sin recor-
tes, sin mucha premeditacién.

Ademids, como ya mencionamos, los YouTubers amplian sus vias de
comunicacién con sus seguidores a través de las redes sociales, donde com-
parten sus novedades —nuevos videos, entrevistas ¢ incluso eventos de su
vida personal—-y donde los fans tienen la oportunidad de expresar su admi-
racién, deseo, o simplemente dejar cualquier tipo de mensajes. Esto tam-
bién sucede en la seccién de comentarios de YouTube que, como veremos
en la seccién de csi lingiisticos, da lugar a toda una serie de
interacciones.

[23] La cdmara en mano también contribuye a crear una atmésfera espontdnea,
improvisada, auténtica, donde el YouTuber circula por los distintos espacios mostrando lo
que ¢l ve y cémo lo ve.
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YouTubers: ;celebridades o algo mas?

En continuidad con lo hasta aqui expuesto, podemos afirmar que los
YouTubers se configuran como verdaderas celebridades de internet. Los flu-
jos de atencién que logran captar se traducen en cantidad de suscriptores y
visualizaciones, asi como en ingresos por publicidad. Aqui nos interesa
detenernos en caracterizar en mayor detalle aquello que entendemos por
celebridad y en la representacién que los usuarios no productores tienen en
torno a este concepto cuando se trata de caracterizar a los YouTubers.

En primer lugar, Bauman (2009) destaca que los personajes propios
de esta etapa coyuntural, que él caracteriza como la modernidad liquida,
son los famosos o celebridades. El factor decisivo de su celebridad es,
segun este autor, su notoriedad: “la abundancia de imdgenes suyas y la
frecuencia con la que se mencionan sus nombres en programas de radio
y televisién y en las conversaciones que siguen a estos. Las celebridades
estan en boca de todos; sus nombres son familiares en todas las familias”
(Bauman, 2009: 69).

También podriamos definir a los YouTubers como vedettes, en tanto per-
sonajes que sobresalen por concentrar grandes caudales de atencidn, y de
trivialidad, y se constituyen como una mercancia més, en un mundo que
se presenta todo él como mercancia (Debord, 2008). Sin embargo, esta
caracterizacién como mercancia no parece coincidir con aquellas expresa-
das por los entrevistados a la hora de definir a los YouTubers. Las expresio-
nes mds nombradas, asi como mds valoradas a la hora de seguirlos, remiten
a una figura que es capaz de expresarse libremente, que se divierte con lo
que hace y cuyo principal objetivo es alegrar a la gente, hacerlos reir.

—Ellos hacen mds lo que les gusta... no estdn por el lado de la fama. No lo
hacen porque quieren ser famosos, que los conozcan todos (fragmento de
entrevista, audio 13).

—;Qué es para ustedes ser un YouTuber?

~Tener un modo de expresarte por medio de una pdgina web y decir lo que
uno piensa (fragmento de entrevista, audio 1).

—Un YouTuber es una persona que se dedica a... a hacerte reir, a hacerte
sentir bien con vos misma (fragmento de entrevista, audio 16).

El valor principal que les otorgan a los YouTubers parece residir en la com-
pania que representan, homologable a la de un amigo, al estar siempre ahi,
disponibles —por mds que sea en un formato no interactivo—. Ademds, para
ellos, si bien los YouTubers se parecen a una celebridad, senalan algunas
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diferencias significativas: algunos los sienten muy cercanos, como amigos
—los ven todos los dias o estdn ahi para cuando ellos deseen verlos, no nece-
sitan esperar, ni pedir—, se identifican con ellos —sienten la conexién, saben
que se dirigen a ellos—, sienten empatia —les alegran el dia—, no son alguien
que se aprende un papel —son ellos todo el tiempo, mds auténticos.

—;Cudl es la diferencia con seguir un actor de comedia?

—Lo sentis mds cercano, como mds tuyo por asi decirlo.

—Lo que pasa es que el YouTuber es alguien que se puso una cdmara y la
pegd.

—Por ejemplo, el YouTuber sabe a qué publico se dirige. Quizds un actor no
sabe a qué publico se dirige, un YouTuber sabe que se dirige a adolescentes
y se enfoca a esas personas (fragmento de entrevista, audio 3).

—;Y qué es para ustedes ser un YouTuber?

—Ser como una celebridad, pero de YouTube. Es una nueva categoria,
digamos.

—Y qué lo diferenciaria de otro tipo de celebridades, de un actor, de un
musico?

—Son mds humildes...

—sPor qué?

—Son mds cercanos al puablico.

—sPor qué piensan que son mds cercanos al publico?

—Porque ellos saben...

—Estdn en mds contacto con nosotros...

—Digamos que estdn de nuestro lado también. Saben lo que es...
—Ademis ellos [no] lo hacen para lucrar. Los famosos, el resto de los famo-
sos hacen todas esas cosas por plata, entonces lo YouTubers lo hacen por
diversién, por hacer sentir bien a una persona (fragmento de entrevista,
audio 8).

—;Piensan que un YouTuber es distinto de un actor, un musico o de otras
celebridades?

—Que un actor, si, seguro.

—;Por qué piensan que son distintos?

—Los actores son mds papeles, estos son como son (fragmento de entrevista,
audio 12).

En resumen, podemos diferenciar entre aquellas estrategias destinadas a
concentrar flujos de atencién por parte de los YouTubers, cuya descripcién
se acerca mds a la figura de celebridad o vederte, y aquellas cuestiones mds
valoradas por sus seguidores, que circulan por otra configuracién de senti-
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do, donde la mercancia o el dinero y la fama como valor no parecen formar
parte de ese imaginario.

CSI LINGUISTICOS: LA COMUNICACION DENTRO DE YOUTUBE

En esta seccién nos interesa detenernos especificamente en las distintas for-
mas de comunicacién que se generan entre los YouTubers y sus seguidores.
Asi, entendemos que los cst lingiiisticos refieren no solo a “la capacidad
colectiva humana de codificar y decodificar conocimiento, sino sobre todo
a la de crear cddigos” (Zukefeld, 2007: 37). Para indagar sobre este tema,
hemos utilizado el material recabado durante el festival y explorado la sec-
cién de comentarios del sitio.

Formas de interaccion en YouTube

Si buscamos entender las formas de interaccién que los YouTubers generan

con sus fans, lo primero que sobresale es el uso de redes sociales, cuestién

que ha hemos abordado en los cst de reconocimiento. YouTube también
funciona como red social donde se generan distintos tipos de interacciones
entre los usuarios del sitio —tanto productores como no productores—.

Presentamos ahora las distintas formas a las que adquieren:

*  Productor con usuario no productor: el productor crea un cav dirigido
a un consumidor determinado, a veces, en respuesta a un comenta-
rio/demanda realizado por los usuarios no productores a través de la
seccién de comentarios o en las redes sociales. Ademds realizan pedi-
dos —y concursos— a sus seguidores,?# los invitan a poner me gusta
en sus videos, a seguirlos en las distintas redes sociales y a suscribirse
a sus canales.

»  Usuario no productor con productor: los usuarios no productores realizan
comentarios dentro de los canales de videos y redes sociales. Escriben
comentarios en los canales de sus {dolos y comparten el cav que les haya
gustado en las distintas redes sociales. Sin embargo, no es comdn que
los YouTubers contesten. A pesar de esto, ellos no lo leen como un agra-
vio. Entienden que son muchos del otro lado de la pantalla y que serfa
imposible acceder a los deseos de todos. Ademds, reconocen que ser fan

24] Los entrevistados expresan que estdn atentos ante cualquier pedido de sus idolos,
P q q p
dado que “a veces hacen videos especiales” (fragmento de entrevista, audio 14).
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no es tan fécil, que se debe insistir bastante para conseguir una respuesta
y esto lleva mucho tiempo.

*  Productor con productor: algunos YouTubers crean videos en conjunto; a
veces aparece otro YouTuber en su canal bajo la figura de invitado. En
el cMF esto se dio bajo la forma de presentaciones conjuntas y desafios
entre estos. Existen varios ejemplos de estas interacciones que tienen
lugar dentro de la plataforma y que proliferan —segtn el video que se
trate— por fuera del mundo virtual. En este sentido, algunos videos con-
juntos se producen de forma remota —cada YouTuber se conecta desde
su hogar—, como se da en el caso de los gameplays grupales.?>! En otros
casos, los YouTubers se juntan para producir un video o producen videos
estando juntos, en consonancia con el espiritu improvisado que estas
producciones albergan, como sucedié durante la gira por América
Latina (Melo More, 2015).

Usuarios no productores con usuarios no productores: los usuarios interac-
tian dentro de la seccién de comentarios de los videos. M4s alld de los
comentarios sobre el video respectivo, a veces intercambian opiniones,
ideas, estados de dnimo, etc. Como ya mencionamos, internet resulta
ser para estos usuarios un dmbito de conexién con otros usuarios que
siguen a los mismos YouTubers, es decir, usuarios con los que compar-
ten la misma sensacién de pertenencia a la comunidad YouTube y a sus
subgrupos.

La insercién de comentarios, ademds, busca captar la atencién de otros
usuarios, para que respondan y pongan “me gusta’. En este sentido, este
funcionamiento no dista mucho del funcionamiento de pdginas como
Facebook. Aqui, sin embargo, cada video cuenta con una seccién especi-
fica para dejar comentarios, ademds de la solapa de comentarios que se
encuentra en la presentacion de cada canal. Dentro del disefio de YouTube,
los comentarios no aparecen en la pdgina de inicio de los distintos cana-
les, privilegiando el cav que cada canal presenta. Finalmente, los comen-
tarios se encuentran ordenados bajo dos etiquetas: “Comentarios
principales” y “Mds recientes primero”. Por default aparece en el sitio
siempre la primera opcién, que remite a aquellos comentarios que cuen-

[25] Un ejemplo de esto es el video “LOCURA YOUTUBER EN LOS JUEGOS DEL HAMBRE -
#YOUGAMES’, cuya descripcién dice lo siguiente: “{Este es mi primer video en el canal de
gameplays, y lo inauguro jugando a Juegos Del Hambre con muchisimos youtubers, con
mi equipo compuesto por Elvisa, Yellow Mellow y Bebé Hiperactivo!” (El Baul de Zeus,
2015).
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tan con mayor cantidad de “me gusta” y de respuestas. Nada parece indi-
car que exista un filtro que mida la relevancia o no del contenido del
comentario.

Finalmente, por una cuestién de extensién, aqui no nos detenemos a
desarrollar las palabras ni las expresiones que utilizan los usuarios del sitio,
las cuales presentan una gran riqueza semdntica. Cabe destacar que la
comunidad YouTube configura cédigos de comunicacién propios, que
refuerzan esta idea de comunidad que venimos mencionando entre los dis-
tintos usuarios y productores.

CSI NORMATIVOS: ;QUE ESTA MALY BIEN EN YOUTUBE?

Finalmente, resta analizar los cs1 normativos o regulatorios. Aqui, partimos
de entenderlos como “la internalizacién intersubjetiva de ciertas pautas de
conducta que estdn respaldadas por sanciones de diversa indole” (Zukerfeld,
2010: 107). Estas sanciones van a estar relacionadas con la relevancia que
adquiere la propiedad intelectual (p1) durante esta etapa del capitalismo.
Asi, a partir de los afios setenta se producen grandes transformaciones en
los cs1 normativos, caracterizados por un proceso de unificacién de las
regulaciones existentes —el derecho de autor y la propiedad industrial- bajo
el significante p1, sumado a un proceso de expansion de esta tltima en todo
el mundo.?¢!

Y si bien este fenémeno presenta muchas aristas y toma maltiples for-
mas durante este periodo, por cuestiones de extensién, aqui abordaremos
solo algunas.!?”) Asi, en este apartado nos detenemos en abordar brevemente
aquellas normas —regulaciones relativas a la p1— que rigen la plataforma de
videos de YouTube,?8) para luego presentar cudles son las formas de licen-

[26] Este proceso se inicié en Europa y Estados Unidos y luego, con la instauracién de
los acuerdos sobre la p1 relacionados con el comercio (appic) durante la Ronda de Uruguay
en 1994, se exportd al resto del mundo.

[27] Sobre este tema existe una amplia literatura que, dado el objetivo central de este
texto y su extension, aqui no abordamos. Algunos textos que discuten esta nocién desde
distintos abordajes y sus problemas asociados —como las regulaciones de los bienes
comunes en internet— son: Lessig (2001), Vercelli y Thomas (2008), Vercelli (2015) y
Busaniche (2016), entre otros.

[28] Si bien las normas que aqui mencionamos, en tanto normas de la comunidad
YouTube, refieren a usos y practicas que exceden la cuestién regulatoria relativa a la pr —en
este caso, los derechos de autor y el copyright—. Aqui nos centraremos en indagar
Unicamente sobre este tltimo aspecto.
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ciamiento mds utilizadas por los YouTubers, asi como el fenémeno de la
creacién de marcas. Finalmente, presentamos algunas representaciones de
los asistentes al festival en torno a las infracciones de copyright y derechos
de autor.

YouTube y los YouTubers

En YouTube existen los términos del servicio que regulan el accionar de los
usuarios. Estos términos determinan quién es el duefio del cav subido por
los productores, asi como las medidas a tomar en caso de denunciarse una
infraccién de copyright. Respecto de lo primero, el sitio es muy claro:

Para mayor claridad, usted retiene todos los derechos de propiedad corres-
pondientes a su Contenido. Sin embargo, al enviar Contenidos a YouTube,
por medio del presente otorga a YouTube una licencia mundial, no exclu-
siva, gratuita, sub-licenciable y transferible para usar, reproducir, distribuir,
elaborar trabajos derivados, mostrar y comunicar Contenido en relacién
con el Servicio y los negocios de YouTube (y de sus sucesores, causahabien-
tes y afiliados), incluyendo, sin limitacién, para la promocién y redistribu-
cién de una parte o de todo el Servicio (y trabajos derivados del mismo) en
cualquier formato en medios y por medio de cualquier canal de comunica-
cién (YouTube, 2016d).

Asi, si bien los duefios de los cav subidos a la plataforma son sus produc-
tores, el sitio puede disponer de ellos a su antojo. Esto favorece al negocio
de YouTube que se nutre de la produccién de sus usuarios y aprovecha las
zonas grises —o no reguladas— de internet para llevar a cabo sus negocios.
Por otro lado, la plataforma cuenta con un sistema de deteccién de
infracciones de copyright, denominado Content 1D, que pueden aplicar
los productores de cav para detectar aquel contenido propio utilizado sin
autorizacion. Los reclamos de Content 1D se aplican sobre “musica, peli-
culas, programas de televisidn, videojuegos y otros materiales protegidos
por derechos de autor” (YouTube, 2016¢).°) En conjunto con esto, los

[29] Este sistema funciona de la siguiente manera: “Los videos subidos a YouTube se
analizan y cotejan con una base de datos de archivos que nos han enviado los propietarios
de contenido. Los propietarios de derechos de autor deciden qué ocurre cuando el
contenido de un video de YouTube coincide con una obra que poseen. Cuando se produce
esta situacién, el video recibe un reclamo de Content 10” (YouTube, 2016e).
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usuarios pueden denunciar cualquier contenido que utilice material pro-
tegido por derechos de autor desde un item que se encuentra en la parte
inferior de los videos en un ment desplegable (“Mds...”, “Opciones:
Denunciar, Transcripcién, Estadisticas”). En todo caso, existen varias
medidas que pueden adoptar los propietarios del cav en caso de infraccién,
tales como una simple advertencia, bloqueo, silenciado o eliminacién de
un video, asi como la insercién de publicidad. De cualquier manera,
YouTube advierte que no puede determinar la propiedad de los derechos
de autor ni interferir en el caso de una disputa. “YouTube no puede mediar
las disputas de propiedad de derechos. Cuando recibimos una notifica-
cién de eliminacién completa, eliminamos el contenido de acuerdo con
lo que exige la ley. Cuando recibimos una contranotificacién vilida, se la
enviamos a la persona que solicité la eliminacién. Después de esto, es
decisién de las partes involucradas resolver el problema ante el tribunal”
(YouTube, 2016e).

Ante un reclamo, el acusado de infraccidn puede realizar varias acciones
que van desde remover aquel material con derechos de autor hasta compar-
tir los ingresos con el propietario del cav —mediante la insercién de publi-
cidad— e impugnar el reclamo.

En materia de licencias, la plataforma ofrece dos opciones: licencia
YouTube estindar o Creative Commons (cc BY).?% Los YouTubers eligen,
en general, la licencia estindar. Esta licencia no permite a otros usuarios
hacer uso del cav sin un permiso previo del creador.

Por otro lado, los YouTubers generan marcas propias alrededor de sus
figuras. Estos se configuran como productores de otros subproductos —por
fuera del cav—, por los que reciben regalias. Asi, venden en internet y en los
festivales articulos de merchandising como remeras, lentes, libros, entre
otros accesorios que surgen de sus cav. Pero ademds, ellos mismos son el
producto a vender, a partir del cobro por su presencia en eventos, festivales,
uso de determinadas marcas comerciales, etcétera.

[30] Esta licencia permite copiar y redistribuir el cav en cualquier formato y medio, asi
como modificar o adaptar el cav, incluso con fines comerciales, siempre y cuando se nombre
al creador de dicho material (http://www.creativecommons.org). En YouTube, ademds, se
aclara que solo pueden utilizar esta licencia aquellos usuarios que “estén en regla”. Es decir,
que no cuenten con “advertencias por infringir los lineamientos de la comunidad,
advertencias por derechos de autor, mds de un video bloqueado en todo el mundo por
Content 1p” (YouTube, 2016e).

AGOSTINA DOLCEMASCOLO



Del otro lado de la pantalla: ;copiar esta mal?

Por otro lado, si bien no tratamos el tema relativo a los derechos de autor
y copyright en profundidad en las entrevistas realizadas, surgieron algunas
cuestiones relacionadas con la temdtica que merecen ser destacadas. En
los fragmentos que reproducimos a continuacién surge un cuidado y
atencién por aquellas cuestiones ligadas a los derechos de autor, aunque
a veces no transmitan un conocimiento en profundidad sobre el tema. En
el discurso de algunos de los asistentes al cMF se le otorga un valor nega-
tivo a aquellas practicas ligadas con la copia de material, sobre todo cuan-
do esta accién viene acompanada de éxitos comerciales que no consideran
justos.

~También hay muchos que no siento que merezcan que estén en donde
estdn. Por ejemplo habfa, hay un tipo que le copiaba los videos a Willyrex,
los subfa y por mes ganaba cien mil..., diez mil délares o algo asi...

—Para ustedes eso estd mal? ;Copiar contenido?

—Claro, obviamente porque ponele, yo soy dibujante. Yo hago un dibujo,
ponele que hago un dibujo de elrubius, que ya pasé en el Club Media Fest
anterior que una dibujante hizo un dibujo de elrubius y estaban ac4 ven-
diéndolo en un afiche a 10 pesos, sin ningtin derecho. Es tu propiedad, es
tu dibujo, es tu creacidn, ella puso su tiempo, su trabajo, su conocimiento.
Y obviamente es lo mismo con YouTube el que lo hace, aunque sea un
gameplay, es de él, porque €l lo edita, él hace todo.

—;El contenido responde siempre al que lo crea?

—iClaramente! (fragmento de entrevista, audio 3)

El tema de las licencias y reclamos tampoco parece ser ajeno a algunos asis-
tentes que han comenzado a producir cav para la plataforma. Aunque pre-
sentan algunas imprecisiones:

—;Ustedes usan contenidos de otros videos o son siempre contenidos crea-
dos por ustedes lo que suben?

—Més o menos, para mezclar. Para que sea mds divertido, mezclamos algu-
nas partecitas, ;viste? Pero mayormente es nuestro el video.

—;Y prestan atencién al tipo de licencia que tienen los videos o los suben
asi no mds?

Yo me fijo todo eso, si.

—;Y con qué licencia lo subis?

—Licencia esa la comtin. No me acuerdo ahora...
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—;La estdndar de YouTube?

—Eso, la estandar. Si, si. Por ahora si, después vemos cémo es.

—Nunca tuvieron ningin problema con cuestiones de copyright,
denuncias...?

—No, denuncias no. Pero el primer video si me avisaron por él, porque subi
un video de prueba de [inaudible], y se ve que YouTube me lo reconocié
por la musica.

—;Por la musica?

—Claro, por los derechos de autor. Pero no, nada més. De eso yo después
siempre me fijo todo porque...

—:Vos siempre prestds atencién a esas cosas antes de hacer los videos?

=S, si (fragmento de entrevista, audio 7).

Por otro lado, reconocen que en YouTube existen ciertas limitaciones aso-
ciadas a las regulaciones de los términos del servicio. Aun asi, cuando se
busca indagar un poco més en esta cuestién, no parecen tener una nocién
muy clara. De cualquier manera, expresan que es necesario cierto tipo de
moderacién dentro de la plataforma.

—En YouTube uno puede hacer casi lo que quiere...

—:Por qué?

—Estdn las normas de YouTube... a veces te limita, porque las normas de
YouTube..., te critican y te hace mal... por ejemplo hacés un video y alguien
te critica (“no, esto estd mal, esto no nos gusta por tal cosa”) y entonces lo
dejds de hacer y por eso tenés que tener un poco de seguridad con lo que
hacés...

Igual, creo que también es, no digo censura, pero si una moderacién
[todos asienten] con el contenido que subis... (fragmento de entrevista,

audio 3)

Aqui, como se puede observar, se confunden distintos niveles de limitacio-
nes dentro del sitio. Con esto nos referimos, por un lado, a las limitaciones
objetivas que puede poner el sitio en sus normas —sobre las cuales no pare-
cen tener mucho conocimiento, aunque si saben de su existencia—; y,
por otro, a las limitaciones que ellos sienten a la hora de subir algin
tipo de cav, que parecen correr con el fantasma de una mala critica en
los comentarios. En este sentido, confunden las normas relativas a los
contenidos con aquellas relacionadas con las p1. En todo caso, YouTube
parece ser el que tiene que asumir la responsabilidad de moderar estas
cuestiones.
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REFLEXIONES FINALES

Hemos llegado al final de un largo recorrido que, si bien con algunas impre-
cisiones, ha buscado indagar en la construccién de las figuras de los
YouTubers dentro del vasto universo de YouTube. Esta andlisis se bas6, por
un lado, en recabar aquella informacién disponible en el sitio, en las redes
sociales de los YouTubers de habla hispana mds reconocidos dentro de la
plataforma, y en las pdginas web que brindan informacién estadistica sobre
su accionar en YouTube. Por otro lado, hemos complementado y, por
momentos, contrastado esta informacién con las representaciones de los
usuarios no productores, seguidores de los YouTubers, que asistieron al
Club Media Fest.

Para llevar a cabo este andlisis hicimos uso de la tipologia de conoci-
mientos esbozada por Zukerfeld (2010), mds especificamente, nos detu-
vimos en los conocimientos de soporte intersubjetivo, lo cual implicé
desagregar nuestro estudio en cinco partes: organizacionales, de recono-
cimiento, axioldgicos, lingiiisticos y normativos. Esto, a la vez, en el mar-
co del llamado capitalismo cognitivo o informacional, donde aquellos
flujos de conocimientos adquieren determinadas caracteristicas, de las
cuales intentamos dar cuenta a partir del andlisis del material relevado.
Asi, uno de los objetivos de este trabajo fue estudiar la circulacién de flu-
jos de cs1 dentro —y también fuera— de la plataforma de videos de
YouTube, anclindonos especificamente en la figura de los YouTubers y en
lo usuarios no productores. Para eso establecimos dos dimensiones de and-
lisis, que aqui caracterizamos como dimensién objetiva —referida al funcio-
namiento del sito y el accionar de los YouTubers— y dimensién subjetiva
—en relacién con las representaciones de los usuarios no productores sobre
los YouTubers.

Asi, retomando la premisa que guié este trabajo, podemos afirmar que
en la figura de los YouTubers encontramos una forma ejemplar para dar
cuenta de esta doble légica que nombramos al principio, donde una deter-
minada estructura econémica y regulatoria, propia del capitalismo cogni-
tivo o informacional —aqui, el modelo de negocios de YouTube—, halla
sustento, a la vez que forja, una configuracién de sentido especifica —que
incide sobre las précticas, formas de relacionarse, de comunicarse, de mos-
trarse, etc., de los sujetos—. A la vez, los sujetos que alli se hallan inmersos,
en este caso tanto YouTubers como usuarios no productores, participan de
un doble movimiento, donde a la vez que son condicionados por esas for-
mas que impone el capital, inciden sobre la formacién y consolidacién del
modelo —econdmico y simbdlico— que estructura YouTube.
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En funcién de esto, recuperamos, a continuacidn, los hallazgos m4s sig-
nificativos que signaron nuestro recorrido. En primer lugar, podemos decir
que los YouTubers ocupan un rol importante asi como sumamente valorado
por el sitio, donde se alienta a estos productores a producir cada vez mds y
mejores CAv. Esta valoracién también halla fundamento en el impacto que
tienen estas figuras a nivel econémico, en tanto concentran grandes flujos
de atencién atrayendo a los anunciantes publicitarios.

Por otro lado, respecto de las representaciones de los usuarios y cémo
entienden ellos el ser YouTuber, la gran mayoria coincidié en calificar el
accionar de los YouTubers como un trabajo, aunque diferente a lo que ellos
conciben como un trabajo normal. De esta manera, surgieron algunas
variantes como trabajo diferente y s0bby con responsabilidad.

Asimismo, si bien el ganar dinero se ligd a la idea de trabajo, esto resul-
t6 ser un elemento lateral de la actividad para los seguidores, el cual no es
bien visto cuando constituye el principal objetivo de los YouTubers. Esto
es algo que vuelve a repetirse cuando asociamos estas figuras a las celebri-
dades. Asi, los usuarios diferencian entre lo que entienden por celebridad,
y sus posibles asociaciones a la fama y el dinero, y el accionar de los
YouTubers. El querer ser YouTuber para volverse famoso y ganar dinero es
percibido, incluso, como algo reprobable e impuro y no lo asocian a sus
idolos.

En segundo lugar, e indagando respecto de las redes en las que partici-
pan los YouTubers, encontramos que YouTube en tanto comunidad adquie-
re un peso significativo entre sus usuarios. Asi, a partir de este significante,
genera lazos entre estos tltimos, crea un sentido de pertenencia al sitio y
consolida la idea de una identidad compartida. Esto se ve reforzado ademads
por el accionar de los YouTubers, quienes, segin los entrevistados, buscan
generar un vinculo empdtico con sus seguidores —al mostrarse auténticos,
espontdneos y cercanos a sus espectadores—. Estos se identifican con los
YouTubers cuando expresan: “un YouTuber sabe que se dirige a adolescen-
tes y se enfoca a esas personas’ (fragmento de entrevista, audio 3). Asi, lo
que presenta la literatura como fragil y efimero es vivido por los usuarios
no productores como estable y duradero.

En tercer lugar, respecto de las regulaciones y la p1, cabe destacar que los
usuarios no productores tienen un conocimiento poco preciso de las regu-
laciones en materia de derechos de autor y tienden a confundir las normas
relativas al cav y aquellas relativas a la p1.

Falta aclarar que lo que aqui presentamos, a los fines de nuestro anlisis,
de manera separada, se manifiesta de forma conjunta y entrelazada dentro de
la configuracién material cognitiva de esta etapa. Algo de esto pudo leerse en
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este recorrido, dado nuestros vanos intentos de separar aquello que se encon-
traba sumamente interrelacionado.

Finalmente, este recorrido se basé en desentranar la figura de los YouTubers
como forma ejemplar de la 16gica —material y simbélica— propia del capita-
lismo cognitivo e informacional. Asi, nos hemos encontrado, por un lado,
con actores cuyo principal foco parece estar puesto en generar estrategias de
venta lo mds refinadas posibles para tener cada vez mds visualizaciones y
poder obtener ganancias en un universo sin aparentes limites. Por otro lado,
actores que perciben esas estrategias no como tales, sino como formas de
expresién y comunicacién que ligan con su contexto de pertenencia —tanto
afectivo como simbélico—, donde las representaciones asociadas al trabajo, el
dinero y el reconocimiento adquieren formas novedosas.
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DOSSIER

Militar la enfermedad: redefiniendo ciudadania desde el saber hiomédico
y las experiencias de sufrimiento/padecimiento






INTRODUCCION

Sebastidn Carenzo™*

Hace ya mds de cuatro afios que esta revista propuso desde su préctica edi-
torial un didlogo explicito e intencionado entre los aportes de los estudios
del campo de la ciencia, tecnologia y sociedad (cTs) con aquellos elabora-
dos desde la antropologia. En aquel entonces, la totalidad del nimero edi-
tado en conjunto por Redes y el Revue d’Anthropologie des Connaissances
focaliz6 en la produccién y circulacién de conocimientos en y sobre América
Latina, abordando un variado rango de enfoques y objetos. Desde luego,
no pretendemos inscribir la realizacién de este acotado dossier en una linea
de continuidad con aquel ya emblemdtico niimero de Redes. Nuestro obje-
tivo es de por si mds acotado y pedestre pero no por ello menos significati-
vo: nuevamente insistir en la importancia de establecer un didlogo mds
cotidiano, mds frecuente, menos pomposo y, quizd, probablemente por
ello, més franco, entre aportes elaborados en ambos campos disciplinares.

Asi, el punto en comtn de los tres textos que se presentan en conjunto
no estd dado necesariamente por el didlogo entre estas contribuciones en
particular, asi como otras de sus autores —aunque claro que lo hay—, sino
bésicamente porque todas se proponen problematizar relaciones y practicas
que se despliegan sobre un campo —el de la biomedicina— donde tanto los
estudios de cTs como de antropologia pueden ser considerados igualmente
extranjeros. Es aqui donde puede configurarse una convergencia tdcita
entre sus puntos de partida. Tanto desde el extrafiamiento antropoldgico
como desde la flexibilidad interpretativa, es posible no solo problematizar
el estatus de verdad del conocimiento biomédico —como neutral y al mis-
mo tiempo universalmente legitimo—, sino también sus multiples hibrida-
ciones, reproducciones, apropiaciones y negaciones a nivel de la trama de
précticas y sentidos de pacientes, funcionarios, enfermos, familiares, admi-
nistrativos, allegados, enfermeros, médicos y expertos. Tomando estas
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orientaciones, los tres textos que aqui se presentan buscan dar cuenta no
solo de la politicidad de practicas clinicas rutinarias, pesquisas transnacio-
nales extraordinarias y gestiones tecnoburocrdticas asociadas a epidemias,
endemismos y desastres sociosanitarios, sino también de la experiencia del
padecimiento en y desde el plano personal y colectivo.

En efecto, el puntapié inicial debemos agradecerlo a la doctora Susana
Margulies, directora del Programa de Antropologia y Salud del Instituto de
Ciencias Antropoldgicas (Facultad de Filosofia y Letras de la Universidad
de Buenos Aires), quien puso a disposicion y gestiond los permisos para
poder publicar una versidn en espafol del texto que ya se ha convertido en
una referencia cldsica dentro de la temdtica. Nos referimos al articulo
“Biological Citizenship: the science and politics of Chernobyl-exposed
populations”, que la antrop6loga Adryana Petryna publicé en 2004. Este
articulo sintetiza los puntos salientes de su libro Life Exposed: Biological
Citizens after Chernobyl (Princeton University Press, 2002) y fue honrado
con dos importantes distinciones: en 2006 recibié el New Millenium
Award, adjudicado por la Society of Medical Anthropology, y en 2003 el
premio Sharon Stephens First Book Prize, otorgado por la American
Ethnological Society.

El texto de la doctora Petryna se destacé por maltiples razones. En pri-
mer lugar, porque objetivé el desastre Chernobyl, pero lo hizo desde una
lectura que desplaza el foco del evento en si para recuperar la trama relacio-
nal que continué coproduciendo en el tiempo y en el espacio el desastre y
sus consecuencias sobre la vida cotidiana de cientos de miles de personas
vinculadas directa o indirectamente. Al mismo tiempo, esta lectura era ins-
cripta en el fenémeno de transicién de los paises del ex bloque soviético al
capitalismo, desde una mirada que ponderaba las controversias y disputas
que se establecian a nivel de los sistemas, ahora nacionales, de ciencia y cono-
cimiento en el campo de la medicina. Finalmente, porque hizo una contri-
bucién analitica sustantiva al proponer la categoria de “ciudadania biol6gica”
para abordar el cruce entre ciencia y politica, desplazando los tépicos mds
frecuentados en esta linea, que en general trabajan a nivel de los disefios de
politicas cientificas puablicas.

La lectura propuesta por Petryna se sostiene en una perspectiva etno-
grifica de las experiencias de padecimiento de sujetos concretos, cuyas tra-
yectorias de vida los expusieron al fenémeno Chernobyl. Esta exposicidn,
claro estd, incluye pero al mismo tiempo trasciende el hecho fisico-corporal
del contacto con altos niveles de radiacién resultantes de la catdstrofe
socioambiental. Reconstruye la soledad y el desamparo de personas y sus
familias, resultado de su exposicién a otros desastres derivados. As, al igual
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que las estructuras materiales que rodeaban al reactor nuclear, las bases de
fiabilidad y certidumbre de los sistemas estatales de gestién del conocimien-
to cientifico también estaban desmorondndose. Y aquello ocurria en medio
de otras violencias estructurales, como la abrupta transformacién del siste-
ma de garantias y derechos otrora forjados en el socialismo real, que enton-
ces se recortaban o esfumaban a medida que avanzaba el proceso de
“democratizacién” en las republicas nacionales. Y asi, en ese marco, como
una cruel paradoja, cientos de miles de ciudadanos rusos y ucranianos
comienzan a visualizar que la enfermedad se convierte en el inico camino
posible para intentar garantizar la supervivencia. Las enfermedades enton-
ces, reales o imaginadas, no solo se padecen, sino que se militan. Una mili-
tancia ardua que transcurre al mismo tiempo a favor y en contra tanto del
saber cientifico-médico establecido como de su gestién burocrdtica en los
sistemas de seguridad social.

De tal modo, desde una perspectiva de “ciudadania biolégica”, vemos
que este militar la enfermedad confronta a los sujetos con pricticas que
suponen mucho mds que lidiar con la apropiacién/impugnacién de cate-
gorias biomédicas y las (i)racionalidades que jalonan los procedimientos de
la burocracia estatal. Sufrimiento y deterioro corporal, emocional y relacio-
nal se configuran en este escenario como salvoconductos para intentar acre-
ditar la condicién de ciudadania y demandar por derechos, pero claro,
siempre y cuando quienes los declaman tengan la habilidad para traducirlos
en los términos del sistema biomédico y asi volverse legibles frente a una
administracién estatal que se adentraba, frigil, en las agitadas aguas del
mercado. De esta manera, politicidad y agencia resultan valiosas claves ana-
liticas que este texto puso a disposicién, para ser movilizadas y confrontadas
con nuestro entendimiento de los procesos de salud y enfermedad, o mds
precisamente con nuestros modos de abordar la experiencia de sufrimiento
y padecimiento ligados a estos procesos. Como hace Petryna en su texto,
estas experiencias pueden ser trabajadas desde una economia politica que
dé cuenta de las violencias estructurales, pero que, lejos de asimilar los
“sufrientes” con sujetos pasivos, paralizados por las contingencias —del
desastre, de la politica, del deterioro fisico y emocional—, logra captar el tra-
bajo cotidiano, resistente y “contrapolitico” ejercitado por sujetos indivi-
duales y colectivos, aun desde —y con— la enfermedad como camino.

Este es justamente el prisma que liga el trabajo de Petryna con las otras
dos contribuciones que integran este dossier. Incluso partiendo de dos pers-
pectivas analiticas diferentes —la etnografia y los estudios sociales de la cien-
ciay la tecnologfa—, tanto el texto de Juan José Gregoric como la contribucién
de Neide Mayumi Osada y Marifa Concei¢ao da Costa van a poner de relie-
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ve esta relacién entre politicidad y agencia a nivel de las experiencias de
sufrimiento y padecimiento asociadas a personas portadoras de enfermeda-
des crénicas. En el caso de las colegas brasilefas, proponen un estudio bio-
politico de lo que durante mucho tiempo fue interpretado como una
“sifilis” hereditaria endémica de la regién del Sertao en el Nordeste de
Brasil. Por su parte, la contribucién de Gregoric focaliza en la relacién entre
sociabilidad, tratamiento y activismo, en una asociacién de personas que
viven con VIH en el dmbito de la provincia de Buenos Aires.

Osada y Da Costa proponen discutir procesos de “biomedicalizacién”,
desde una perspectiva que moviliza conocimientos situados temporal y
espacialmente. De alli que busquen interpretar este proceso y las relaciones
interactivas que comprende en y desde Serrinha dos Pintos. Esta clave per-
mite dar cuenta de la convivencia “naturalizada” de las autoridades publicas
y profesionales de la salud locales con un rango variado de enfermedades e
incapacidades fisicas y mentales. Esta convivencia se vuelve especialmente
llamativa al considerar que la localidad evidencia una alta tasa de discapa-
cidades derivadas de malformaciones genéticas vinculadas al aislamiento
geogréfico y a una alta frecuencia de casamientos entre primos cruzados.
Pero destaca atin mds desde la realizacién de una serie de estudios en bio-
genética médica, que demostraron que lo que se habia considerado por
décadas como una “extrana sifilis hereditaria” estaba originada en una mal-
formacion genética vuelta endémica por las condiciones antes senaladas,
bautizada entonces con el nombre de “sindrome de Spoan”.

Retomando al intelectual camerunés Achille Mbembe, las autoras sefia-
lan esta omision de facto de la garantia publica del derecho a la salud, en
términos de una “ necropolitica” —racionalizacién de la muerte— como parte
del ejercicio de una biopolitica estatal. En este caso, la politica de la omi-
sién termina reforzando una ontogénesis de la enfermedad sostenida en
narrativas locales, que vinculan un evento histérico ligado a la vida de un
viejo poblador —la sifilis del viejo Maximiniano— con un “castigo” derivado
de la “voluntad de Dios” que desde entonces se reactualiza en forma per-
manente. Asi, la omisién como politica resulta un mecanismo alejado de la
ética, pero igualmente efectivo, que transfiere la responsabilidad primaria
sobre la prevencién/atencién del dmbito del Estado al doméstico.

En forma complementaria, las autoras dan cuenta de la compleja pro-
duccién de una “biosociabilidad” vinculada a la enfermedad y sus deriva-
ciones que resulta bdsicamente femenina y profundamente tramada en las
redes de parentesco locales. Este anclaje no solo permite que la enfermedad
sea comprendida colectivamente desde categorias como culpa, preconcep-
tos, vergiienza y decoro —que energizan las narrativas locales acerca de la
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enfermedad—, sino que ademds sostiene un sistema de cuidados, atencién
y confort que no es provista por ninguna otra institucién. De este modo,
resulta una biosociabilidad que no solo no se deriva de la divulgacién del
conocimiento biomédico experto, sino que ademds se posiciona en abierta
resistencia a él. Asi, las autoras desalientan aquellas iniciativas que abogan
por una “sustitucién” del “conocimiento tradicional” por el “cientifico” a
través de programas educativos, para proponer una coproduccién de la
ciencia en Serrinha dos Pintos involucrando los saberes y puntos de vista
en tensién existentes en esta compleja red de actores. Es decir, una labor
delicada que requiere mucho mds que voluntad de asociarse, en tanto supo-
ne recuperar y legitimar otras ontologfas de la enfermedad y el padecimien-
to que dificilmente puedan ser traducidas en los términos de las dicotomias
fundantes que organizan el conocimiento biomédico, tales como sujeto/
objeto, naturaleza/cultura, conocimiento tradicional/cientifico.

En el caso de las personas que viven con vix que analiza Gregoric, el
cardcter performativo del conocimiento biomédico en la produccién de una
sociabilidad especifica resulta desde luego mucho mds evidente y, justamen-
te por ello, problematizado. En este sentido, la clave que propone el autor
—al menos en el caso del viH— pasa por poner entre paréntesis la lectura bio-
politica ampliamente generalizada en este campo de estudios. Esto supone
enfatizar que, mds alld de la dindmica de hacer vivir y dejar morir como
tecnologia de gobierno en el sentido foucaultiano, es preciso dar més lugar
al reconocimiento de la agencia vital de las personas afectadas y los modos
de jerarquizar su propio saber, como forma de contestar o complementar
la préictica y terapéutica biomédica. En funcién de ello, Gregoric retoma la
categoria de “biolegitimidad”, propuesta inicialmente por el antropdlogo
francés Didier Fassin, para focalizar su etnografia en aquellos actos donde
los cuerpos sufrientes, modelados en parte por la terapia biomédica y en
parte por sus propios saberes y experiencia vital, encarnan el recurso y fun-
damento legitimo de nuevas demandas hacia instituciones publicas y
privadas.

En tal sentido, Gregoric ilumina el modo por el cual estos espacios de
encuentro ¢ interacciones, que configuran dmbitos de biosociabilidad, pro-
mueven tanto la apropiacién de categorias médicas —por ejemplo, la “adhe-
rencia” al tratamiento y el orden moral involucrado—, como la introduccién
de elementos que complejizan el axioma de la responsabilidad individual
sobre el que se funda el modelo de tratamiento prescriptivo, e incluso la
produccién creativa de instancias de cuidado y procesamiento colectivo de
los efectos transformadores del cuerpo y las subjetividades asociadas a estas
experiencias de padecimiento.
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Finalmente, el sentido del dossier, al poner en relacién estas tres contri-
buciones, apunta a recuperar el aporte germinal del texto de Petryna sobre
ciudadania bioldgica, actualizando también su impronta al analizar su
dimensién politica colectiva en términos de biosociabilidad. De este modo,
destaca la importancia de desplazar tanto aquellos enfoques que analizan
en términos de procesos de subjetivacién recuperando categorias e identi-
dades basadas en la experiencia, como aquellos otros que focalizan exclusi-
vamente en una economia politica de la enfermedad. Por dltimo, sefalar
que, si bien estas contribuciones derivan del campo especifico de los estu-
dios criticos sobre el modelo biomédico y su abordaje de los procesos de
salud/enfermedad en nuestra sociedad contempordnea, sus aportes pueden
arrojar claves para iluminar un conjunto de practicas, més vasto y de evi-
dente actualidad. Transitamos un momento histérico donde la propia
nocién de ciudadania derivada de la modernidad occidental evidencia un
proceso de abrupta transformacidn, en el cual sus anclajes “tradicionales”
comienzan a ser crecientemente desafiados y desestabilizados. Asf, la cen-
tralidad “civilizatoria” del trabajo asalariado y los derechos sociales deriva-
dos coexiste en tensién con amplios sectores de la poblacién mundial
sujetos a figuras hiperflexibilizadas basadas en la precarizacién de la vida en
su conjunto, ya no solo de las condiciones de empleo. En tal contexto, nue-
vas formas de ciudadania estdn siendo discutidas y elaboradas, tanto desde
las élites tecnocrdticas —en ofensiva— como desde los movimientos popula-
res —en defensiva—, y un paso obligado para cualquiera de estas formulacio-
nes pasa por la construccién de nuevas tecnologias de acreditacién de esta
condicién ciudadana, incluyendo también diversas formas de objetivacién
del sufrimiento/padecimiento.

SEBASTIAN CARENZO



CIUDADANIA BIOLOGICA: CIENCIA Y POLITICAS
SOBRE POBLACIONES EXPUESTAS A CHERNOBYL®

Adriana Petryna™*

El sentido comun es lo que queda cuando todos los sistemas simbdlicos
mis articulados han agotado sus tareas.
CrirrorD GEERTZ, Local Knowledge

RESUMEN

El contexto de la transicién del socialismo al capitalismo de mercado den-
tro de las republicas que formaban parte del bloque soviético no solo
implicé profundas transformaciones a nivel de la politica, sino que tam-
bién dio lugar a un profundo reordenamiento de cuerpos, poblaciones y
categorias de ciudadania. El manejo técnico-racional de los grupos afec-
tados por el desastre de Chernobyl en Ucrania se presenta como una ven-
tana privilegiada para problematizar este proceso. Chernobyl ejemplifica
un momento en el que la cognoscibilidad cientifica —o la capacidad de
conocimiento de la ciencia— colapsé, dando lugar a la emergencia de nue-
vos mapas y categorias de derecho. Los modelos previos de bienestar
social estaban basados en definiciones precisas que situaban a los ciuda-
danos y atributos que definian esta condicién en una trama de categorias

" Este articulo se publicé originalmente en 2004 en la revista Osiris, de la Sociedad de
Historia de la Ciencia de los Estados Unidos, editada por The University of Chicago Press
(véase referencia completa en la bibliografia). Gracias a la traduccién al castellano elaborada
inicialmente por Agostina Gagliolo para el Programa de Antropologia y Salud del Instituto
de Ciencias Antropoldgicas (FFYL-UBA) y a los permisos de la autora y de la casa editorial,
podemos incluir esta traduccién como articulo destacado del presente dossier de Redes.

" Department of Anthropology, University of Pennsylvania, School of Arts and Sciences.
University Museum. Correo electrénico: <petryna@sas.upenn.edu>.
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conocidas, sobre las cuales se fundamentaban las demandas por el reco-
nocimiento de derechos. El caso que aqui analizo permite dar cuenta de
cémo las ambigiiedades vinculadas a la categorizacion del sufrimiento
crearon un campo politico en el cual se reformularon nociones mds
amplias de Estado, formas de ciudadania y economias informales.

PALABRAS CLAVE: CIUDADANIA — BIOMEDICINA — CHERNOBYL — BIENESTAR SOCIAL

INTRODUCCION

Este ensayo explora las formas de cooperacién cientifica y administracién
politica que emergieron después del desastre nuclear de Chernobyl sucedi-
do en 1986. Mds precisamente aborda la relacién entre tal administracién
y los flujos globales de tecnologia, asi como su integracién en los procesos
de construccién del Estado, en nuevas estrategias de mercado, y en los pro-
cesos de gobierno y ciudadania en la Ucrania post-soviética. Junto a esas
dindmicas, este ensayo considera, a través del ejemplo etnografico, cémo las
demandas locales sobre la enfermedad y la salud se refractan a través de tales
instituciones, cémo los contextos sociopoliticos en los cuales se produce el
conocimiento cientifico pueden modelar trayectorias particulares de salud-
enfermedad. El propésito es articular las circunstancias en las que surgen
las poblaciones “en riesgo”, para mostrar cémo las categorias de ciudadania
se construyen en vinculacién con tales circunstancias. Pero también busca
dar cuenta del modo en el cual estas categorias se despliegan a través de los
conocimientos y practicas cientificas cotidianas en el marco de instituciones
médicas y juridicas en Ucrania. Asi, por ejemplo, en la propagacién de los
reclamos individuales que acreditan la condicién “de riesgo”, intervienen o
se ponen en juego un conjunto de relaciones, que involucran a las institu-
ciones cientificas y los expertos globales, legislaciones nacionales, contin-
gencias burocrdticas locales, asi como también las dindmicas familiares de
sufrimiento. En efecto, estas relaciones “operan” y afectan la percepcién
sobre la gravedad y escala del desastre, sobre las demandas que focalizan en
la continuidad de los dafios y los modos cientificos, econdémicos y politicos
de respuesta a tales dafnos. ;De qué manera los diferentes sistemas de defi-
nicién del riesgo asociado a Chernobyl afectan las capacidad para razonar
politicamente? ;De qué manera la eleccién de la enfermedad, mds que de la
salud, se torna una forma de “sentido comn” asociada a estos modelos? Las
respuestas a estas preguntas se exploran en un contexto en que la ciencia se
conecta inextricablemente con procesos de produccién del Estado, proceso
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en el que el mercado resulta productivamente entrelazado, generando nue-
vas instituciones y ordenamientos sociales a través de los cuales se alteran
las nociones de ciudadania, experiencia y ética.

Mi libro Life Exposed: Biological Citizens after Chernobyl") dilucida cémo el
conocimiento cientifico y el sufrimiento asociados a Chernobyl fueron ins-
trumentados para demandar por derechos informados en una idea de equi-
dad social, mientras el pais y la regién atravesaban una dura transicién a la
economia de mercado. De manera mds general, muestra que en este nuevo
Estado, ciencia y politica se vinculan en un proceso constante de intercam-
bio y estabilizacién mutua. Este ensayo en particular se basa en ese material,
mostrando cémo las disputas en torno a la intervencién y cuantificacion del
riesgo de radiacién modelaron la naturaleza del régimen politico y legal pos-
terior al dano. Miradas longitudinalmente, las secuelas de Chernobyl ejem-
plifican un proceso en el cual la cognoscibilidad cientifica colapsa y emergen
nuevas categorias de derecho. En este marco, las ambigiiedades relacionadas
a la categorizacién del sufrimiento crean un campo politico en el cual se
reformulan las nociones de Estado, se elaboran nuevas formas de ciudadania
y se reconfiguran economias informales vinculadas estrechamente a las prdc-
ticas de cuidado y la salud. Esta apropiacién del sufrimiento en distintos
niveles es un aspecto de cémo las imdgenes de sufrimiento se objetivan cada
vez mds en sus dimensiones legales, econdmicas y politicas.”? Este trabajo se
orienta especificamente a analizar cémo estas objetivaciones se transforman
en una forma de sentido comtn y son puestas en acto por quienes sufren,
de manera que pueden intensificar el interés politico sobre el sufrimiento y
promover la proteccién, asi como producir nuevas formas de vulnerabilidad
en las arenas domésticas, cientificas y burocrdticas.

EL EVENTO

La unidad 4 del reactor nuclear de Chernobyl en Ucrania exploté el 26 de
abril de 1986. Los dafios de este desastre han sido multiples, incluido el

[1] N. de trad.: Este libro fue publicado en 2002 por Princeton University Press y fue
honrado con dos importantes distinciones: en 2006 recibié el New Millenium Award,
adjudicado por la Society of Medical Anthropology, y en 2003, el premio Sharon Stephens
First Book Prize, otorgado por la American Ethnological Society.

[2] Véanse Kleinman y Kleinman (1999) y Das (1995). Utilizo seudénimos para la
mayorfa de las personas entrevistadas para este ensayo. Los nombres que aparecen en
textos legales y cientificos son, en algunos casos, reales.
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dano directo bajo la forma de quemaduras por radiacién y muerte de tra-
bajadores de la planta, danos al sistema inmunoldgico y altas tasas de cdn-
cer de tiroides entre poblaciones relocalizadas, asi como una grave
contaminacién de suelos y aguas. Los informes soviéticos atribuyeron las
causas del desastre a un experimento fallido. De acuerdo con un informe
oficial, el “propésito del experimento era poner a prueba la posibilidad de
utilizar la energfa mecdnica del rotor en un turbo-generador, desconectado
del suministro de vapor, para mantener las cantidades de energia necesarias
durante un fallo energético” (Soviet State Committee on the Utilization of
Atomic Energy, 1986: 16). Muchos de los sistemas de seguridad del reactor
fueron desactivados durante la realizacién del experimento. Una inmensa
subida de tensién ocurrié mientras los técnicos bajaban la energfa y corta-
ban el suministro de vapor. La unidad exploté primero a la 1:23 de la
madrugada y unos segundos después se produjo otra explosién. Debido a
gradientes particulares de presién del viento en ese dia y en las siguientes
semanas, la nube radioactiva se movié a una altura estimada de ocho kilé-
metros. Los intentos subsiguientes de extinguir el fuego del nicleo de gra-
fito en llamas probaron ser solo parcialmente efectivos. Segtin la mayor
parte de los relatos, incluso exacerbaron el peligro de la situacién. Por ejem-
plo, se intenté sofocar las llamas con toneladas de carburo de boro, dolo-
mita, arena, arcilla y plomo arrojado desde helicépteros. Como resultado,
la temperatura del nicleo se elevd. La nube de radiacién crecié dramdtica-
mente y se movié sobre Bielorrusia, Ucrania, Rusia, Europa Occidental y
otras areas del Hemisferio Norte (Sich, 1996).

El anuncio oficial del desastre llegé casi tres semanas después del evento.
En ese tiempo, aproximadamente 13 mil nifos en dreas contaminadas reci-
bieron una dosis de radiacién en sus tiroides que fue dos veces superior a la
dosis méxima admitida para los trabajadores de la industria nuclear en un afio
(Shcherbak, 1996). Cuatro anos después, se registré una incidencia masiva
de cdncer de tiroides en adultos y nifos. Si se hubieran puesto a disposicién
pildoras de iodo no radioactivas en la primera semana del desastre, estas
secuelas se habrian reducido significativamente. Los administradores soviéti-
cos contradijeron las evaluaciones sobre la escala de la nube realizadas por los
grupos meteorolégicos ingleses y norteamericanos. Los soviéticos sostuvieron
que los aspectos biomédicos de Chernobyl se encontraban bajo control. La
doctora Angelina Guskova, del Instituto de Biofisica de Mosct, selecciond
inicialmente 237 victimas que fueron trasladadas por via aérea a la sala para
enfermedades de radiacién aguda que posee dicho instituto. A 134 de ellos
se les diagnostic6 sindrome radioactivo agudo. Se estableci6 una cifra oficial
de 31 muertes, la mayoria de ellos bomberos o trabajadores de la planta.
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El desastre continud, especialmente entre los grupos de trabajadores que
fueron reclutados o se dirigieron voluntariamente a trabajar al sitio del
desastre. Las tareas asignadas a los cientos de miles de trabajadores pagos e
impagos'®! fueron variadas: desde remover y volcar tierra contaminada en
los llamados vertederos de radiacién (mohylnyky), rastrillar y palear partes
del grafito del nucleo radioactivo del reactor que se habia dispersado sobre
una vasta drea, hasta construir vallas alrededor del reactor, o talar bosques
aledanos altamente contaminados. Por lejos, la tarea mds peligrosa involu-
craba el techo adyacente al reactor. En intervalos de un minuto, los traba-
jadores —la mayoria reclutas militares— corrian al techo montados sobre
parapetos, para luego utilizar sus palas para arrojar escombros radioactivos
dentro de los contenedores ubicados debajo, y finalmente marcharse.
Muchos de estos voluntarios se llamaban a si mismos “bio-robots”; sus bio-
logias fueron explotadas “y luego descartadas”. En las extensas entrevistas
realizadas, algunos trabajadores manifestaron sentirse atrapados y sin posi-
bilidad de irse del drea del desastre; este sentimiento se manifestd en parti-
cular entre los reclutas militares no pagos y los trabajadores de granjas
colectivas locales, que fueron alistados para hacer las tareas menos califica-
das y mds peligrosas. Algunos dijeron que fueron con gusto, creyendo que
la triplicacién de su salario compensaba ampliamente el riesgo. Sin embar-
go, no puede afirmarse taxativamente que el dinero los haya compensado
efectivamente por el sufrimiento que sobrevendria.

Cinco meses después del desastre, para contener las 216 toneladas de
uranio y plutonio presentes en el reactor en ruinas, se construyé un “sarcé-
fago” —tal como fue denominado en aquel entonces— que luego pasé a
denominarse “el refugio”.

Actualmente, la planta de energia estd fuera de servicio. Alrededor de
15 mil personas realizan trabajos de mantenimiento o prestan servicios en
la Zona de Exclusién. Esta zona se circunscribe al sitio del desastre y cubre
30 kilémetros de didmetro. La mayor parte se ubica en Ucrania. La entrada
a la zona estd limitada a los trabajadores de la planta.

Ucrania hered6 la planta de energia y la mayor parte de la Zona de
Exclusién cuando se declaré la independencia en 1991. El gobierno
anuncié nuevos y ambiciosos estdndares de seguridad. Concentrd sus
recursos en estabilizar el Refugio en ruinas implementando normas de
seguridad para los trabajadores, disminuyendo el riesgo de posibles lluvias
radioactivas en el futuro y desmantelando todas las unidades de la planta

[3] Las estimaciones varfan entre 600 mil y 800 mil. Estos trabajadores provenian de
toda la Unién Soviética, aunque la mayor parte era de origen ruso y ucraniano.
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de Chernobyl. Estos actos fueron importantes desde el punto de vista de
la politica exterior. Mostrando que podia adherir a estdndares de seguridad
estrictos, Ucrania se asocié comercialmente y se convirtié en receptora de
asistencia técnica y préstamos provenientes de Europa y Estados Unidos.
El legado de Chernobyl ha sido utilizado para destacar la legitimidad
doméstica e internacional de Ucrania y demarcar reclamos territoriales, y
como una arena de gobierno y de construccion estatal, de bienestar social
y de corrupcién.

Algunos de los trabajadores de mantenimiento viven en casas cons-
truidas por el gobierno en Kiev, la capital del pais, 60 millas al sur del
drea del desastre. Trabajan en la zona durante dos semanas y después
regresan a casa por dos semanas. Conoci a uno de estos trabajadores en
1992, la primera vez que viajé al pais. El se identificaba a sf mismo como
“sufriente”,!*) una clasificacién legal instituida en 1991 para los indivi-
duos afectados por Chernobyl. Se quejaba acerca de lo pequena que era
su compensacion —alrededor de cinco délares al mes— en relacién con los
precios de los alimentos."®! El hombre estaba absolutamente desesperado,
atrapado, porque no tenia ningin otro lugar donde trabajar. Decia que
habia intentado encontrar trabajo en otros lugares, pero nadie lo contra-
taba debido a su mala salud y su historia laboral. Vinculaba su sufrimiento,
en primer lugar, con la precaria y peligrosa administracién soviética posterior
a la explosion; y luego, con un complejo aparato médico y legal en el que se
sentfa incapaz de navegar. Luego me mostré una herida de trabajo, un colga-
jo de piel que se habia plegado y formaba una suerte de anillo justo arriba de
su tobillo. Aparentemente la causa habia sido el contacto directo con una
fuente de radiacién ionizante. Su sentido de violacién y pérdida se hizo claro
cuando se refirié a si mismo como un “muerto viviente”: la evidencia de quién
era en la vida anterior “se ha ido”.

En el 2000, entrevisté al director del complejo del Refugio. Lo que supe
entonces fue que casi una década después de la independencia, la proteccién
de los trabajadores, a pesar de algunas mejoras, era aun deficiente. El direc-

[4] N. de trad.: En el original sufferer.

[5] El karbovanets (Krb) era la moneda legal de Ucrania entre 1992 y 1996. Las tasas de
cambio por un délar cayeron entre 1992 y 1993. En marzo de 1992, us$ 1 equivalia a Krb
640. Para marzo de 1993, esa tasa habia caido a Krb 12.610 por ddlar. Las tasas
subsecuentes fueron: en 1994, Krb 104.200 por délar; en 1995, Krb 179.900 por délar;
en 1996, Krb 188.700 por délar. El hryvnia (Hrn) reemplazé al karbovanets, en
proporcién de Hrn 1 a Krb 100.000 en septiembre de 1996. Las tasas de cambio fueron:
en 1997, Hrn 1.84 por ddlar; en 1998, Hrn 2.04 por délar; en 1999, Hrn 4.13 por délar;
y en 2000, Hrn 5.44 por délar.
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tor me dijo que las normas de seguridad contra la radiacién eran ineficaces.
En un lugar de tremenda desesperacién econdmica, la gente competia por
trabajar en la Zona de Exclusién, donde los salarios eran relativamente altos
y pagados con regularidad. Los trabajadores que se postulaban se involucra-
ban en una preocupante evaluacién de costo-beneficio, que era mds o menos
la siguiente: si trabajo en la Zona, pierdo mi salud, pero puedo enviar a mi
hijo a estudiar Derecho. “Asumir este riesgo es su problema individual.
Nadie mids es responsable”, me dijo el director. Comparé el modo ucraniano
de hacer cumplir los estdndares de seguridad con los modos europeos, y me
dijo que en Ucrania no se contabilizaba el “valor” de una dosis de exposi-
cién. En Europa, tales valores se calculaban sobre la base de la exposicién a
dosis-rem en que incurrian los trabajadores; los estdndares internacionales de
seguridad limitan la cantidad. A pesar de la existencia de estas limitaciones
internacionales, el comentario del director sugiere que las normas de exposi-
cién de los trabajadores eran, de hecho, definidas localmente y dentro de
las limitaciones de la economia nacional. En efecto, él estaba reveldando-
me la medida en que las vidas de los trabajadores se subvaloraban, al ser
sobreexpuestas —por una paga mucho menor—. Sin embargo, a pesar de
esta subvaloracién, los trabajadores se veian empujados a trabajar en una
situacién en que las fuerzas econémicas resultaban abrumadoras. En tal
ambiente, los riesgos fisicos aumentaban y el trabajo riesgoso era visto
como aceptable, e incluso normal.

“Como resultado de todas las incertezas que componen los factores
involucrados”, escribié Frank von Hippel, “nuestras estimaciones sobre las
consecuencias a largo plazo para la salud, del accidente de Chernobyl, son
inciertas incluso en cuanto a su magnitud” (Von Hippel, 1991). En efecto,
los modelos de evaluacién disponibles no podian dar cuenta del alcance del
desastre. Como muestra la historia inmediata al desastre, las respuestas téc-
nico-racionales y la administracién politica —tanto en el periodo soviético
como en el ucraniano— han sido factores agravantes en la tragedia médica
y social que, solo en Ucrania, afecta a mds de 3,5 millones de personas en
la actualidad. Las disputas en torno a la evaluacion cientifica del alcance e
impacto médico del desastre, la decisién de posponer la comunicacién pabli-
cay el estimulo econémico para trabajar en la Zona de Exclusion han hecho
de Chernobyl una rekhnohenna katastrofa —una catistrofe tecnogénica—. Este
es un término que fue utilizado por mis informantes, incluyendo las per-
sonas que peleaban por obtener un estatus de discapacidad, y también por
los médicos y cientificos locales. Esto sugiere que no solo la exposicién a
la radiacidn, sino también el manejo politico, han producido nuevas incer-
tidumbres bioldgicas.
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Ulrich Beck ha destacado que Chernobyl fue un “shock antropolégico”
para Europa Occidental. El shock provenia del hecho de que tanto el cono-
cimiento cotidiano como el experto resultaban indtiles frente a esta catds-
trofe (Beck, 1987). Este “colapso” del conocimiento también ocurrid, pero
de otra manera, en la otra Europa. Chernobyl fue asociado con el colapso de
la vida soviética en general. El conocimiento acerca del riesgo, cémo prote-
gerse, cdmo valorarlo, se transformé en una suerte de recurso politico. Bajo
la secuela de este desastre, se reconfiguré un Estado, una sociedad y la rela-
cién entre el conocimiento y la salud como experiencia.

Al explorar estas consecuencias, utilizo un enfoque metodoldgico que
supone un ir y venir entre personas vulnerables y las burocracias y proce-
dimientos cotidianos que posibilitan la expresién de sus deseos, reclamos
y necesidades de proteccién y seguridad. Tal modo de compromiso etno-
grifico tiene en si mismo la intencién de cuestionar la posibilidad de un
relato lineal 0 una solucién moral o politica de todo-o-nada a esta realidad
compleja. En cambio, la aproximacién a esta dindmica se efecta desde un
punto de vista prismdtico para alcanzar una perspectiva mds amplia de los
intereses y valores involucrados en reclamos y espacios particulares.

MODELOS EXPERIMENTALES Y METODOS ETNOGRAFICOS

Entre 1992y 1997, llevé adelante una investigacién de campo y de archivo
en Ucrania, Rusia y los Estados Unidos. En Ucrania trabajé con familias
relocalizadas y trabajadores expuestos a la radiacién. También realicé traba-
jo de archivo en el nuevo Ministerio Chernobyl, el Ministerio de Salud y
las Comisiones Parlamentarias de Derechos Humanos de Ucrania. Realicé
entrevistas con actores cientificos y politicos clave en Kiev y Mosct, com-
parando estindares cientificos referidos al riesgo y seguridad biolégicos en
las administraciones soviética y post-soviética. La misma naturaleza del pro-
blema, es decir, comprender los aspectos vividos cotidianamente en el
periodo posterior a Chernobyl, me condujo a diferentes lugares y desafios.
Uno de esos desafios fue entender de qué manera el conocimiento cientifi-
co acerca del riesgo de radiacién estaba siendo circulado, asimilado o recha-
zado en los diversos niveles de intervencién —internacional, nacional y
local—. Estudié las estimaciones de expertos cientificos afiliados al Organis-
mo Internacional de Energia Atémica sobre la escala del desastre. Comparé
el conocimiento experto con el de los cientificos basicos de los laboratorios
de radiacién de Estados Unidos y aprendi cémo los radiobidlogos evalua-
ban los efectos radiobioldgicos a niveles celulares y subcelulares.
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De este modo, pude situar mejor las afirmaciones de los expertos y sus
mediciones, en el contexto de su produccién y testeo en el laboratorio.
Descubri pronto que habia una “caja negra” que separaba el conocimiento
sobre los efectos de la radiacién de baja dosis a nivel animal —de laborato-
rio—y a nivel humano —de campo—. Las curvas de dosis-efecto para la expo-
sicién a altas dosis de radiacién eran de uno a uno y bastante directas. No
podia decirse lo mismo para las exposiciones a bajas dosis prolongadas en
el tiempo —una condicién tipica luego de Chernobyl-. Por un lado, los
expertos promovian su autoridad sobre la base de su capacidad para iden-
tificar aquello que se correspondia con evidencia adecuada del dano pro-
ducido por Chernobyl. Por otro lado, habfa considerables desacuerdos a
nivel del laboratorio acerca de los términos en los que debia interpretarse
el riesgo bioldgico inducido por la radiacién en poblaciones humanas. Las
proyecciones de expertos internacionales acerca de los efectos de Chernobyl
sobre la salud frecuentemente contradecian el sentido vivido por las perso-
nas de esos efectos. Para los cientificos ucranianos, la falta de consenso a
nivel cientifico bdsico significaba que el criterio de evaluacién de dafos era,
en esencia, debatible.

Ucrania se transformé en un lugar de lo mds atractivo para examinar
las relaciones entre riesgo, poder técnico-racional y la emergencia de nue-
vas poblaciones. De hecho, se abrié una nueva arena politica, econémica
y moral debido a la ausencia de un criterio evaluativo consistente.
Durante el periodo de mi investigacién de campo, el pais evidencié el
crecimiento de una poblacién que reclamaba por alguna forma de pro-
teccion social a partir de acreditar su condicién de personas expuestas a
la radiacién. La proteccién social inclufa subsidios en dinero, subsidios
familiares, cuidado médico y educacién gratuitos, y beneficios de pen-
sién para las victimas y los discapacitados. Esta nueva poblacién llamada
poterpili (sufriente) llegd a alcanzar los 3,5 millones, y constituyé el 7%
de la poblacién. Estaba emergiendo una economia politica de los pade-
cimientos relacionados con Chernobyl, basada en nuevos tipos de cate-
gorias sociales y jerarquias de derecho. Asi, por ejemplo, un individuo
calificado como “discapacitado” podia demandar por un paquete de
derechos més completo, en comparacién con un simple “sufriente”. Los
no-sufrientes, es decir, la gente fuera del sistema de compensaciones de
Chernobyl, tenia menos o directamente ninguna chance de recibir bene-
ficios sociales estatales. El know-how cientifico se volvié esencial para
negociar la vida cotidiana y el mantenimiento del propio estatus en el
sistema de Chernobyl. Uno tenia que conocer su propia dosis y ser capaz
de relacionar sus sintomas con experiencias de trabajo en la Zona de
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Exclusién. La eficacia de este conocimiento determinaba el lugar que
uno podia ocupar, y por cudnto tiempo, en el sistema de administracién
de poblaciones de Chernobyl.

Hoy, aproximadamente el 8,9% del territorio de Ucrania se considera
contaminado. En promedio, el 5% de su presupuesto estatal se destina
a gastos relacionados con Chernobyl. Esto incluye los costos relacionados
con la limpieza ambiental y el soporte técnico del reactor destruido. Sin
embargo, la mayoria de los fondos —el 65%- se destina a compensacio-
nes sociales y al mantenimiento financiero del aparato cientifico y de
salud publica de Chernobyl. Bielorrusia fue mucho més afectada que
Ucrania. Alrededor del 23% de su territorio estd contaminado. En con-
traste, Bielorrusia gasta mucho menos que su vecino del sur en las pobla-
ciones afectadas; ha frenado la cantidad de demandantes por Chernobyl
al igual que Rusia.l”) La doctora Guskova, que monitorea el sistema de
compensacion ruso para los trabajadores de instalaciones nucleares —
incluida Chernobyl-, es una conocida critica del sistema de compensa-
cién de Ucrania. Me dijo que los ucranianos estaban inflando los nimeros
de personas expuestas, y que las personas que eran categorizadas como
“invdlidos” en realidad eran personas que “no querfan recuperarse”. Ella
consideraba que en relacién con esa poblacién, el padecimiento podia ser
entendido como una “lucha por poder y recursos materiales relacionados
con el desastre”.

En respuesta a la condena de su colega, la doctora Angelina Ceanu, una
neurofisidloga y médica de las victimas de Chernobyl en Kiev, me dijo: “Es
inconcebible que un organismo de cualquier tipo permanezca pasivo frente
a su propia destruccién”. Su respuesta estaba basada en la evidencia de expe-
rimentos realizados por el radiobidlogo soviético V. L. Komarov. En un
experimento llevado adelante hacia fines de 1950, Komarov observé que
las ratas durmiendo, sin provocacién, despertaban al ser expuestas a peque-
fias cantidades de radiacién ionizante. A partir de estos ejemplos, uno pue-
de comenzar a apreciar que no se trata de un simple desacuerdo entre los
modelos cientificos —animal »s. humano, psicométrico s. biolégico, basa-
dos en laboratorio vs. basados en el campo—, las agendas financieras y las
actitudes morales relativas a la necesidad de trabajo cientifico en este domi-
nio. Esta confrontacién abri6 una nueva arena social de disputas en torno
de la enfermedad asociada a la radiacién. En efecto, en el marco de institu-

[6] En Rusia, el nimero de personas consideradas afectadas y susceptibles de compensa-
cién ha sido mantenido en un minimo y se mantiene relativamente estable: alrededor de
350 mil =300 mil trabajadores de la Zona de Exclusién y 50 mil relocalizados.
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ciones politicas y biomédicas que promovian “la vida segura” en Ucrania,
se desarrollaron organizaciones civiles que presionaban por el derecho a la
compensacién por enfermedades asociadas a la radiacién. Estos denomina-
dos fondy (fondos) canalizaban recursos de la caridad internacional y repre-
sentaban los intereses de los trabajadores de la Zona de Exclusién y personas
relocalizadas viviendo en Ucrania. Estos fondos —mds de 500 en 1996—
gozaban de la exencién de impuestos y a través de su intermediacién esta-
blecieron toda una economia informal basada en la circulacién de una gran
variedad de bienes importados, incluidos vehiculos, medicamentos, alimen-
tos congelados y secos, entre otros. En pocas palabras, las secuelas de
Chernobyl se volvieron un prisma de las problematicas circunstancias eco-
némicas y politicas que tipificaron la transicién de Ucrania hacia la econo-
mia de mercado. La produccién de know-how cientifico, urdida con la
formacién de mercados y regulaciones, coadyuvé en la generacién de nue-
vas desigualdades y oportunidades, redefiniendo al mismo tiempo nociones
de ética y ciudadania.

Este trabajo se basa en estadias de investigacion, multiples y prolonga-
das en contextos cientificos, estatales y domésticos que desarrollé entre
1992 y 1995, luego continuado con un trabajo de campo realizado entre
1996 y 1997, y finalmente con una visita de seguimiento en el 2000. El
Centro de Investigaciones en Radiacién, también conocido como Klinika,
se transformé en un foco primario del trabajo de campo. El centro fue esta-
blecido en 1986 para monitorear la salud de los trabajadores de la zona;
poco después comenzé a proveer servicios similares para personas relocali-
zadas. Su Comité Nacional de Trabajo (Ekspertiza) retne cientificos, médi-
cos y administradores que tienen la autoridad para diagnosticar los
padecimientos relacionados con Chernobyl a nivel nacional —hay doce
comités regionales—. Los pacientes con diagnéstico reciben un documento,
el llamado lazo Chernobyl, que califica a sus portadores para recibir privile-
gios compensatorios. Hacia 1996, el centro se habia transformado en un
sitio de intensas disputas cientificas y legales. Observé médicos, enfermeras
y pacientes mientras negociaban sobre quién deberia recibir el “lazo”.
Incursioné en las investigaciones, particularmente en las que se desarrolla-
ban en la divisién neuroldgica del centro. También llevé adelante entrevis-
tas con sesenta pacientes, hombres y mujeres de mediana edad, revisé sus
historias clinicas, vi la progresién de sus padecimientos y sus experiencias
en los intentos por alcanzar el estatus de discapacidad. Un aspecto signifi-
cativo de mi investigacién se concentré en las vidas diarias de los pacientes
varones de la clinica y sus familias. Estaba preocupada por la manera en que
pertenecer a una economia politica del padecimiento desplazaba sus auto-
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percepciones y sus roles como proveedores y figuras paternas. Reconstruf
las experiencias cambiantes del /ichnost, un modelo ruso-soviético de per-
sonalidad basado en la ética de trabajo personal y el compromiso con un
colectivo de trabajadores (Kharkhordin, 1999); y analicé los efectos que
tales cambios habian tenido en la vida doméstica, asi como las técnicas a
las que apelaban los miembros del hogar para inscribir sus padecimientos
en el dominio técnico-racional en el que se jugaba su futuro.

Estas claves antropolégicas ilustran la imbricacién de las definiciones de
salud y enfermedad en las esferas politicas y econdmicas, evidenciando su
estrecha conexién con dimensiones que van mds alld del cuerpo biolégico,
tales como las relaciones interpersonales y domésticas. Arthur Kleinman ha
esclarecido el “curso social” de la enfermedad (Kleinman, 1986). Otras
antrop6logas como Veena Das y Nancy Scheper-Hughes han abordado las
construcciones sobre la salud en tanto indicadoras de relaciones de poder,
de discrepancias en la posicién social y desigualdades, atendiendo en par-
ticular a cémo estas son vividas por grupos e individuos marginales.
Etnografias recientes de la ciencia han mostrado cémo, cada vez mds, las
tecnologias biomédicas juegan un rol clave en esa construccién. Las tomo-
grafias de emision positrénica (PET, por sus siglas en inglés), los diagndsti-
cos basados en la genética y los sonogramas crean imdgenes de hechos
biolégicos y por lo tanto son inseparables de los objetos que ellos reconocen
y recrean como enfermedades (Martin, 1994; Rapp, 1999; Dumit, 2004).
Los problemas sociales, los problemas de salud y las tecnologfas que forman
imdgenes de ellos estin mutuamente imbricados en la produccién de la
enfermedad y el padecimiento. El antropélogo Paul Farmer ha mostrado
cémo los patrones de “violencia estructural” afectan la construccién y
expansion de poblaciones en riesgo de contraer enfermedades. El deterioro
de la atencién de la salud, los limites en los tratamientos y las desigualdades
han sido profundizados por programas de ajuste estructural y han condu-
cido a epidemias de enfermedades prevenibles como la tuberculosis multi-
rresistente. En efecto, “las fuerzas y procesos sociales se encarnan como
eventos bioldgicos” (Farmer, 1999: 5).

En Ucrania, los esfuerzos por remediar los efectos sanitarios de
Chernobyl han contribuido en si mismos a la indeterminacién social y bio-
légica, y a novedosas formaciones de poder. Las exposiciones a la radiacién
y su falta de registro, las intervenciones burocrdticas del Estado y la falla en
intervenir, el crecimiento de los regimenes clinicos y los duros cambios de
mercado intensificaron el curso de la enfermedad y el sufrimiento. Asi, en
el dominio técnico y politico desarrollado luego de Chernobyl, la salud y
la enfermedad se recrean y cobran nuevos sentidos.
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DESCONOCIMIENTOS CONSTRUIDOS

En lo que sigue, abordo algunos de los elementos cientificos que desempe-
fiaron un rol clave en la medicién y la definicién del alcance del desastre,
asi como también de las estrategias de descontaminacién y compensacién.
En este contexto, temas tales como los mapas de dispersién atmosférica,
las misiones de cooperacidn cientifica internacional y las respuestas cien-
tificas locales, asi como el involucramiento de la poblacién en los proce-
dimientos burocrdticos y de testeo, llevaron a lo que puede ser denominado
un “curso técnico y politico de la enfermedad”. Mds adelante se discuti-
rdn algunos ejemplos referidos al involucramiento de la poblacién y su
influencia sobre tales cursos.

Actualmente, una mayoria de cientificos estaria de acuerdo en afirmar
que, dadas las caracteristicas de la tecnologia disponible en el momento del
desastre, los especialistas “no sabian cémo hacer una evaluacién objetiva de
lo que habia ocurrido” (01E4, 1996). Tom Sullivan, que era director del gru-
po de Atmospheric Released Advisory Capability (arac) en el laboratorio
Lawrence Livermore en Livermore, California, acuerda con esta apreciacién
general.m Antes del desastre de Chernobyl, el equipo del arac dirigido por
Sullivan habia generado modelos de dispersién atmosférica del tamano y
movimiento de las nubes nucleares resultantes de pruebas de Estados
Unidos y China con armas nucleares en superficie y a partir de la evidencia
generada luego de Three Mile Island. Sullivan me dijo:

Para establecer los modelos de radiacién previos era suficiente delimitar
un 4rea de 200 por 200 kildmetros. Escaneamos alrededor de la planta de
Chernobyl utilizando esta cuadricula de 200 kilémetros cuadrados, pero
se saturd tanto, quiero decir, no tenfa ningin sentido porque cada lugar
presentaba valores enormemente altos de radiacién [...] nuestros cédigos
no estaban preparados para un evento de esta magnitud.[®!

Tampoco los cientificos soviéticos estaban preparados, pero no admitie-
ron su ignorancia. En una reunién con la Agencia Internacional de
Energia Atémica (a1EA) en agosto de 1986, presentaron un andlisis muy

[7] ARAC es un servicio nacional de Estados Unidos de respuesta de emergencia para
asesoramiento en tiempo real sobre incidentes relacionados con material peligroso de
tipo nuclear, quimico, biolégico o natural.

[8] El equipo de Sullivan ofrecié asistencia técnica a través de un intermediario sueco,
pero la oferta fue rechazada por los funcionarios soviéticos.
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basico de la distribucién de radiacién en la Zona de Exclusién y en la
Unidn Soviética: “se realizaron evaluaciones acerca de las dosis presentes
y futuras de radiacién recibidas por las poblaciones de ciudades, pueblos
y otros lugares deshabitados. Como resultado de estas y otras medidas, se
comprobd la posibilidad de mantener las exposiciones dentro de los limi-
tes establecidos” (datos anunciados en la reunién de expertos de la AIEa,
25-29 de agosto de 1980).

Lo que estaba en cuestidn era la capacidad del Estado de producir y uti-
lizar tanto el conocimiento como el desconocimiento cientifico para man-
tener el orden politico. El historiador Loren Graham, por ejemplo, ha
escrito sobre como ciencias “falsas” como el lysenkoismo, que negaba la
existencia del gen y propugnaba métodos de trabajo intensivo de acelera-
cién del rendimiento de cultivos, han resultado instrumentales en el mode-
lado de la psicologia del trabajo y de la vida social del proyecto socialista
(Graham, 1998). El hecho es que los limitados mapas soviéticos de
Chernobyl contribuyeron a justificar formas limitadas de control dosimé-
trico y acciones de relocalizacién. El desconocimiento se torné esencial para
el despliegue del conocimiento legitimo. Las altas dosis absorbidas por al
menos 200 mil trabajadores durante 1986-1987 se documentaron de
manera insuficiente. De acuerdo con un bioquimico, muchos de los traba-
jadores de limpieza “recibieron entre 6 y 8 veces la dosis letal de radiacién”.”’
“Estdn vivos”, me dijo. “Saben que no murieron. Pero no saben c6mo
sobrevivieron.” Su declaracién muestra el nivel hasta el cual no solamente
el conocimiento, sino también la ignorancia, fueron construidos y utiliza-
dos como herramientas del Estado para mantener el orden publico. Como
nos dice el historiador de la ciencia, Robert Proctor, en su libro sobre coémo
las politicas moldean la ciencia del cdncer, la ignorancia “no es solo una
consecuencia natural de la siempre cambiante frontera entre lo conocido y
lo desconocido”. Es una “consecuencia politica” de las decisiones acerca de
cémo abordar aquello que podria y deberia hacerse para mitigar el peligro
o la enfermedad (Proctor, 1995: 7).

Chernobyl también se transformé en un sitio internacional de coope-
racién cientifica e investigacién en humanos sin precedentes. El presidente
Mikhail Gorbachev invité personalmente a un equipo de oncélogos de
Estados Unidos, encabezado por el experto en leucemia Robert Gale

[9] Los sintomas de la enfermedad por radiacién aguda comienzan en 200 rem. A los 400
rem, aparece el fallo de médula ésea. La dosis letal (Lp100) es una dosis de exposicion que
causa la muerte del 100% de las células del humano. Lp50/30 es una dosis que causa el
50% de muerte celular del humano en treinta dfas.
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(Universidad de California de Los Angeles), para llevar adelante trasplantes
de médula ésea experimentales en individuos con exposiciones mayores
al limite letal, y para quienes estos trasplantes se consideraban apropia-
dos. Ademds, cuatrocientos trabajadores, seleccionados por la doctora
Guskova y otros, recibieron una molécula de factor de crecimiento hema-
topoyético (rtham-csF) producida genéticamente, que se pensaba podia
regenerar el crecimiento de células madre. A pesar de que el resultado de
los trasplantes y ensayos no tuvo éxito, el trabajo médico con esta cohorte
—y los indices objetivos creados— contribuyé a consolidar la imagen de una
crisis biomédica que estaba siendo exitosamente controlada mediante apli-
caciones cientificas de vanguardia. En un esfuerzo por responder al temor
publico, el doctor Gale aparecié en television y caminé descalzo por la zona
con uno de sus hijos.

Sin embargo, mientras se promovia esta internacionalizacién del cono-
cimiento experto, el manejo fisico de la contaminacidn en el sitio del acci-
dente era internalizado en la esfera del control estatal soviético. Por ejemplo,
en coincidencia con el momento de mayor intensidad de estas relaciones
de cooperacién cientifica internacional, una declaracién publicada por el
Ministerio de Salud soviético instruia a los investigadores médicos de la
Zona de Exclusién a clasificar a los trabajadores que habian recibido una
dosis méxima de radiacién bien como casos de “distonia vegeto-vascular”
—un tipo de trastorno de panico— o bien como casos de un nuevo desorden
psicosocial denominado “radiofobia” —temor a la influencia bioldgica de la
radiacién—. Estas categorias fueron utilizadas para procesar la mayoria de
las demandas de discapacidad.!'”) En los afios subsiguientes algunos secto-
res de trabajadores cuestionaron este manejo del Estado soviético. A fines
de 1989, solo 130 personas adicionales habian recibido subsidios por dis-
capacidad; para 1990, se habian considerado 2.753 nuevos casos, de los
cuales solo el 50% habia sido por causas neurolégicas. Los niveles de
influencia politica de determinados sectores laborales se reflejaron en el
orden de asignacién de discapacidad: los mineros del carbén, luego los tra-
bajadores del Ministerio de Asuntos Internos (policias) y luego los trabaja-
dores del Ministerio de Transporte. Estos distintos grupos de trabajadores
pronto se darfan cuenta de que, en el manejo ucraniano de las consecuen-
cias de Chernobyl, era necesario articular las distintas formas de ventaja
politica con el manejo del krow-how médico-cientifico.

[10] En mis entrevistas, vi a trabajadores simulando los sintomas de sindrome radioactivo
agudo —vomitando, por ejemplo—. Esto muestra el nivel de desesperacién por parte de
algunos por recibir permiso para abandonar la zona.

REDES, VOL. 22, N¢ 42, BERNAL, JUNIO DE 2016, PP. 83-107

97



98

Podia decirse que la nueva respuesta ucraniana a lo desconocido de
Chernobyl formaba parte de las estrategias gubernamentales para una
gobernabilidad y movilizacién social “basadas en el conocimiento”. En
1991, y en su primer grupo de leyes, el nuevo parlamento denuncié el
manejo soviético de Chernobyl como un “acto de genocidio”. El nuevo
Estado-nacién veia el desastre como un medio clave para instituir la auto-
ridad local e internacional. Los legisladores cuestionaron los estindares
soviéticos para determinar el riesgo bioldgico de las poblaciones. Los sovié-
ticos habian establecido un nivel de 35 rem —una unidad de dosis de absor-
cién muy alta— a lo largo de la vida de un individuo —calculada en 70 afios
promedio— como el umbral de absorcién de radiacién permitido. Este
umbral limitaba la escala de acciones de relocalizacién. La ley ucraniana
redujo este umbral soviético a 7 rem, dosis comparable a la exposicién que
tendria durante su vida un habitante promedio de los Estados Unidos.
Como efecto de esta reduccién de la medida, se increment6 el tamafo de
fuerza laboral asignada a la Zona de Exclusién, dado que los trabajadores
tenfan que trabajar periodos mds cortos para evitar exceder los estindares
de dosis mis estrictos. Estas medidas ampliaron también los territorios con-
siderados contaminados. Una parte significativa de la poblacién habria de
demandar su inclusién en la politica proteccionista del Estado post-sovié-
tico. Un biofisico que condujo ensayos retrospectivos de dosaje en habitan-
tes relocalizados me dijo: “Habia largas filas de relocalizados en las puertas
de nuestro laboratorio. No era suficiente que hubieran sido evacuados a
dreas ‘limpias’. La gente qued6 encuadrada en la categoria de victima esta-
blecida por ley. Sus futuros eran impredecibles y cada uno de ellos queria
conocer su dosis”.

Las estadisticas del Ministerio de Salud ucraniano pusieron en eviden-
cia, en 1991, el gran incremento de trabajadores de la zona, personas relo-
calizadas y habitantes de territorios contaminados que habian registrado su
discapacidad; también revelaron las tasas anuales de incorporacién de esta
nueva poblacién a los beneficios reconocidos por el Estado. Las estadisticas
también muestran que el aumento més agudo en el registro clinico de enfer-
medades ocurrié bajo la categorfa “sintomas, signos y estados mal defini-
dos”, clase 16 en la Clasificacién Internacional de Enfermedades (cuadro 1).
Estos estados incluyen tipicamente padecimientos como cambios de perso-
nalidad, senilidad prematura y psicosis.

Esta repentina expansién de las demandas ucranianas en relacién con
los efectos en la salud posteriores a Chernobyl fue objeto de escepticismo
internacional. Con frecuencia se reprochaba a los cientificos ucranianos por
su “fracaso en el uso de métodos epidemioldgicos y criterios de causalidad
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Cuadro 1. Sintomas y otros estados desconocidos (por 10 mil habitantes)

1982 1983 1984 1985 1986 1987 1988 1989 1990 1991 1992

13 1,7 1,7 19 23 2,7 59 347 1083 1274 1413

Fuente: Ministerio de Estadisticas, Kiev, Ucrania.

modernos y en la creacién de un sistema de datos confiable”. Como dijo
un consultor del Banco Mundial, “en este momento casi cualquier enfer-
medad se atribuye a Chernobyl, y no se hace ningtin esfuerzo para aprobar
o desaprobar estas demandas segun criterios de causalidad epidemiolégica
estandar” (Banco Mundial, 1994: 7). Sin embargo, puede senalarse que
para el gobierno estas nuevas estadisticas se convirtieron en un tipo de
“ciencia moral” (Hacking, 1990), una demostracién clara de su intencién
de hacer visibles los efectos del desgobierno soviético del desastre y de
garantizar su propia legitimidad social, mientras la atencién mundial se
mantenia puesta en el riesgo asociado a Chernobyl.

En esta expresion burocrtica cotidiana de Chernobyl, se intensificaron
las tensiones entre trabajadores de la zona, individuos y familias relocaliza-
das, cientificos, médicos, legisladores y funcionarios civiles. En conjunto,
estos grupos se vieron comprometidos en un nuevo contrato social y moral
entre Estado y sociedad civil, un contrato que les garantizaba el derecho a
conocer sus niveles de riesgo y de utilizar medios legales para obtener aten-
cién médica y monitoreo. Los sufrientes y sus administradores también
fueron apoyados por los ciudadanos no-sufrientes, quienes pagaban el 12%
de impuestos de sus salarios para sostener las compensaciones. De este
modo, se muestra la cualidad hibrida de este Estado y el contrato social
post-socialista. Por un lado, el gobierno ucraniano rechazaba las prescrip-
ciones neoliberales occidentales de reducir el alcance de la asistencia social;
por otro, se presentaba a si mismo como informado por los principios de
la sociedad de riesgo moderna. En un sentido, la legislacién producida en
torno al incidente de Chernobyl alentaba niveles de organizacién de la
sociedad civil sin precedente, pero al mismo tiempo generaba condiciones
extraordinarias para el desarrollo de la corrupcién, a partir de la prolifera-
cién de précticas informales para la provisién o venta del acceso a privile-
gios y protecciones estatales (blar).!!!

Distintos estudios etnogrificos han demostrado que el futuro del post-
socialismo no puede basarse en modelos predictivos o ser tratado como un

[11] Para una elaboracién del concepto de blat, véase Ledeneva (1998).
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flujo natural hacia el libre mercado. Michael Burawoy y Katherine Verdery
senalan los vinculos entre los mundos socialista y post-socialista, asi como
las crecientes dependencias entre las formaciones estatales post-socialistas y
la economia global. Tales dependencias “han cambiado radicalmente las
reglas del juego, los pardmetros de accién dentro de los cuales los actores
llevan adelante sus rutinas y practicas diarias” (Burawoy y Verdery, 1999:
2). Los métodos etnogréficos son cruciales para esclarecer estos procesos en
los niveles locales. Esto es particularmente cierto en lo que respecta a la eva-
luacién de las decisiones que las personas toman sobre la base de opciones
limitadas y a la trama de poder que de forma implicita o explicita informa
tales decisiones.

En estos mundos econémicos y politicos cambiantes también se trans-
forman las condiciones desde las cuales se definen condiciones de ciudada-
nia. Los principios de una “ciudadania cldsica” dotan a los ciudadanos de
derechos legales y naturales, garantizados y protegidos a partir del hecho
del nacimiento (Schnapper, 1997). Mis alld de la nacionalidad, tales pro-
tecciones fueron garantizadas a todos los habitantes ucranianos cuando el
pais declar6 su independencia. Sin embargo, el derecho de nacimiento es
garantia insuficiente de proteccién, en la medida en que las vidas de los
habitantes de algunas dreas ucranianas no pueden ser protegidas, ni parcial
ni completamente, debido a los desafios ambientales de largo plazo. Para
estos habitantes, el concepto mismo de ciudadania se asocia a una carga
adicional vinculada a la supervivencia. El acceso y control de ciertas formas
democriticas vinculadas a la libertad de expresién y el derecho a la infor-
macién son, sin duda, metas primarias. Sin embargo, las poblaciones tam-
bién negocian un objetivo de proteccién econémica y de inclusién social
atin mds bdsico, cuyo objeto es la propia posibilidad de reproduccién de la
vida. Asi, estas negociaciones deben enfrentar patrones relacionales vincu-
lados al rol de la ciencia en la legitimacién de las instituciones democrdti-
cas, los recortes en el acceso a la salud y el bienestar social bajo el dominio
del nuevo esquema capitalista y la inquietante tensién entre derechos
humanos ampliados y autopreservacion bioldgica.

CIUDADANIA BIOLOGICA

En Ucrania, donde la democratizacién estd unida a una dura transicién de
mercado, el dafio bioldgico de una poblacién se ha convertido en la base
para reconocer una pertenencia social y desde alli organizar las demandas
por la ciudadania. Las clinicas gubernamentales de investigacion sobre la

100 ADRIANA PETRYNA



radiacién y las organizaciones no gubernamentales operan como mediado-
ras entre una economia informal de la enfermedad y las demandas de “ciu-
dadania biolégica”. Se trata de demandas por una forma de bienestar social
basada en criterios médicos, cientificos y legales que reconocen el dafio y lo
compensan, pero a la vez limitan su acceso. Se expresan en el contexto de
la pérdida de recursos primarios, como el empleo, las protecciones estatales
contra la inflacién y el deterioro generalizado de las protecciones legales y
politicas. Las luchas en torno a los recursos médicos limitados y los factores
que constituyen un reclamo legitimo de ciudadania forman parte del terri-
torio inexplorado del post-socialismo. En este duro y agobiante orden de
inseguridad, hay preguntas que deben hacerse acerca de cémo se valora la
vida de otros en esta nueva economia politica; sobre la capacidad del cono-
cimiento cientifico de otorgar poder politico a quienes buscan elevar este
valor de la vida; y finalmente sobre los tipos de racionalidades y pricticas
biomédicas que emergen en el marco de estas nuevas indeterminaciones
sociales, econémicas y somdticas. Lo indeterminado del conocimiento cien-
tifico acerca de los sufrimientos que las personas enfrentan, y acerca de la
naturaleza de las catdstrofes nucleares, se materializa aqui como una maldi-
cién y una fuente de ventaja. Las ambigiiedades vinculadas a la interpreta-
cién de los danos asociados a la radiacién, junto con sus inextricables
relaciones con las incertidumbres sociales y politicas generadas por las inter-
venciones soviéticas y la vulnerabilidad politico-econdmica actual, tornan
el alcance de las poblaciones afectadas en Ucrania, y sus demandas por los
danos, en una cuestién a la vez plausible, irdnica y catastrofica.

Veamos un ejemplo de cémo estas dindmicas cientificas y politicas ope-
raban en el dia a dia. El experto nacional mds eminente en los temas rela-
cionados con el desastre, Symon Lavrov, era reconocido internacionalmente
por su desarrollo de modelos computarizados para estimar secuelas y cal-
cular dosis a nivel poblacional en el periodo post-soviético. Me dijo, sin
embargo, “cuando una madre llega a mi laboratorio llorando y me pregun-
ta, ‘profesor Lavrov, digame, ;qué le pasa a mi hijo?’, le asigno una dosis y
no le digo nada mds. La duplico tanto como puedo”. La oferta de una dosis
mds alta aumentaba la probabilidad de que la madre pudiera asegurar la
proteccién social para su hijo potencialmente enfermo. Lavrov y esta madre
afligida eran dos de las muchas figuras cuyos esfuerzos documenté durante
mi trabajo de campo. El punto era el siguiente: la madre podia ofrecer a su
hijo una dosis, un lazo de proteccién con el Estado, fundado en la proba-
bilidad de enfermedad, un lazo biolégico. Lo que ella podia ofrecer, quizds
lo mds valioso que podia ofrecerle a su hijo en ese contexto, era un conoci-
miento especifico, una historia y una categoria. La “exposicion” del nifio y
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el conocimiento que harfa de esa exposicién un hecho empirico no eran
cosas que debian reprimirse o negarse —como se habia intentado en el
modelo soviético—, sino mds bien cosas que debian transformarse en un
recurso y luego distribuirse por medios informales.

Los casos especificos ilustran cémo estos procesos econdmicos y estata-
les, combinados con las dindmicas técnicas ya descritas, han sentado las
bases para tal “contrapolitica” (Gordon, 1991). Los ciudadanos han pasado
a depender de tecnologias obtenibles y de procedimientos legales, para
ganar legibilidad como sujetos de derecho y con ello el acceso a servicios de
asistencia social.

Conscientes de sus escasas chances de encontrar empleo y salud en la
nueva economia de mercado, estos ciudadanos daban cuenta de elementos
en sus vidas —medidas, niimeros, sintomas— que podian ser vinculados a
una historia estatal, cientifica y burocrdtica de desgobierno y riesgo.
Cuanto mds estrecha esa conexidon, mayor la posibilidad de asegurarse
derechos econémicos y sociales. Esta dimensién de la enfermedad como
contrapolitica sugiere que los sufrientes son conscientes de la forma en que
la politica modela lo que saben y lo que no saben acerca de sus enferme-
dades. Pero ademds de que deben asumir el rol de hacer jugar estas politi-
cas para detener el deterioro de su salud, ven como resultado, al menos en
parte, el colapso del sistema de salud estatal y de la pérdida de proteccio-
nes legales.

La probabilidad de desarrollar enfermedad asociada a la radiacién se
convirtié en un recurso central para la investigacién cientifica local. Este
juego probabilistico se proyectaba sobre la naturaleza, por decirlo de alguna
manera, a través de una intrincada ciencia local. Jévenes neuropsiquiatras
hacfan lo mejor que podian, en la inevitabilidad de sus circunstancias poli-
ticas —no podian obtener visas para salir del pais—, cuando integraban taxo-
nomias médicas internacionales con las soviéticas, y desarrollaban
clasificaciones de desérdenes mentales y nerviosos que en la literatura
experta eran considerados demasiado insignificantes como para realizar una
contribucién al conocimiento biolégico. Por ejemplo, algunos neuropsi-
quiatras participaron en un proyecto disefiado para encontrar y evaluar
casos de retraso mental en nifios expuestos 77 utero, durante el primer afio
posterior al desastre. En el caso de un nifo de 8 afios que cojeaba, los inves-
tigadores y los padres integraron sus conocimientos para reconstruir el ori-
gen radioactivo de este trastorno. A pesar de que la dosis de radiacién del
nifio era baja, se le otorgd el estatus de “sufriente” por la exposicion rela-
cionada al trabajo de su madre —era una médica de emergencia que eligié
trabajar en la Zona de Exclusion hasta una etapa avanzada de su embara-
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zo— y también por una tomografia de emisién positronica que revel6 una
lesién cerebral, que nunca fue considerada como relacionada a cualquier
otra cosa que no fuera la radiacién —podria haber sido un trauma de naci-
miento—. Mientras los investigadores construian una cohorte humana de
investigacién, también estaban construyendo un destino para los sujetos de
investigacién integrados en esas cohortes. Era precisamente el destino que
los padres buscaban ofrecer a este nino: una ciudadania biolégica.

Estas demandas y practicas vinculadas a la radiacién se constituyeron en
una forma de trabajo en esta transicién hacia el mercado. Un funcionario
de una clinica sostenia que las demandas de enfermedad por radiacién entre
la poblacién ucraniana se habian transformado en una forma de “compen-
sacién de mercado”. Me dijo: “Si la gente pudiera mejorar sus presupuestos
familiares habria mucha menos enfermedad. La gente ahora estd orientada
a una cosa. Ellos creen que solo a través del establecimiento de enfermeda-
des, y particularmente las enfermedades dificiles e incurables, pueden mejo-
rar sus presupuestos familiares”. Otros funcionarios como él me informaron
que no debia culpdrseles demasiado por alimentar una economia informal
de diagnésticos y derechos. Las complicidades podian encontrarse en todos
los niveles, y los conflictos morales que implicaban eran discutidos publi-
camente. Otro funcionario, que autentificaba los reclamos de compensa-
cién, me dijo que las enfermedades se habian vuelto una forma de moneda.
“Hay muchas personas sin trabajo”, dijo. “La gente no tiene suficiente dine-
ro para comer. El Estado ya no les da medicamentos gratuitamente. Las
farmacias son comercios.” Comparaba su trabajo con el de un banco. “El
diagnéstico que escribimos es dinero.”

La historia de Anton y Halia —de 42 anos de edad en 1997— muestra
la forma en que tal complicidad funcionaba en arenas mds personales. Las
nuevas instituciones, los nuevos procedimientos y actores que operaban
en el nivel del Estado, en la investigacién clinica y en las organizaciones
civiles, se abrian paso en el kvartyra (departamento) de la pareja. La iden-
tidad de Anton como trabajador, su sentido de la masculinidad y su rol
como padre y proveedor estaban siendo violentamente dislocados y alte-
rados en este proceso. En 1986, el Estado recluté a Anton para trabajar
por seis meses en la Zona de Exclusién, transportando bolsas de éxido de
plomo, arena y grava al sitio del reactor. Las bolsas eran izadas y deposita-
das usando helicépteros. Anton no tenfa idea de cudnta radiacién habia
absorbido durante esos seis meses. A partir de 1991, fue sometido a exdme-
nes de rutina en el sistema clinico, monitoreado como un invilido en
potencia. Con el tiempo, sus sintomas aumentaron. Sufria de dolores de
cabeza crénicos, perdié su memoria reciente, manifestd comportamiento
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antisocial, desarrollé un desorden del lenguaje y padecié ataques e impo-
tencia, entre muchos otros problemas. A pesar del creciente nimero e
intensidad de sus sintomas, su diagnéstico no “progresd” desde su categoria
inicial como un caso “psicosocial”.

Cuando conoci a Anton y su esposa, Halia, trataban de manejarse con
una pequefa pensién que él recibia como sufriente. Anton se veia a si mis-
mo como quebrado, moral y econémicamente: “El Estado me sacé mi vida.
Me la arrebatd, mi vida se ha ido. ;De qué puedo estar feliz? Un hombre
honorable no puede sobrevivir ahora. ;Para qué? ;Para qué? Tenfamos una
vida. Tenfamos manteca. Tenfamos leche. No puedo comprar una plancha.
Antes podria haber comprado cincuenta planchas. Tenia dinero. El salario
de mi esposa no alcanza ni para comprar una plancha’. Me dijo que no
sabia coémo “comerciar bienes” o coémo venderlos en el mercado. Su exigua
pension dejaba a Anton pocas opciones. Se encontraba a si mismo confron-
tado entre la vergonzante opcidn de ganarse el pan con su enfermedad en
el sistema de compensaciones de Chernobyl, o enfrentarse a la pobreza.
Con el tiempo y en pos de quitar a Anton de la lista de casos psicosociales,
la pareja se hizo amiga, en una clinica, del lider de un grupo activista de
trabajadores discapacitados. A través de él conocieron a un neurélogo que
conocia al director del comité médico-laboral local. La pareja esperaba que
este individuo pudiera proveerles apoyo oficial en la demanda de Anton de
discapacidad vinculada a Chernobyl.

Las motivaciones econémicas de estas acciones estaban claras. Sin
embargo, era dificil para mi ver a este hombre abandonar todo lo que
sabia o pensaba sobre si mismo para probar que sus sintomas difusos
tenfan una base orgdnica. La neurologfa era un pasaporte clave hacia la
discapacidad; los trastornos neuroldgicos eran mds ambiguos pero, a la
vez, mds factibles de probar usando tecnologias diagndsticas, autoinduc-
ciones y demostraciones corporales. A cada paso, Anton iba desmorondn-
dose mentalmente y cayé en un tipo de comportamiento agresivo. Su
apuesta médico-legal —ganarse la vida en la nueva economia de mercado
a través de la enfermedad- reflejaba las pricticas de una ciudadania ente-
ra carente de dinero o medios para generarlo. Estas précticas se han tor-
nado sentido comun o, en palabras de Clifford Geertz, aquello que
“queda cuando todos los sistemas simbélicos mds articulados han agotado
sus tareas’ (Geertz, 1983: 92).

Cuando volvi a Kiev en el 2000 para llevar adelante nuevas investiga-
ciones, descubri que los politicos democréticos del momento —muchos de
los cuales habian disefiado las leyes originales de compensacién, como
nacionalistas que defendian la soberania— veian entonces el sistema de com-
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pensacién de Chernobyl como un terrible error que “accidentalmente”
reprodujo una poblacién similar a la socialista. Los fondos y grupos de acti-
vistas estaban ahora sostenidos por lideres socialistas y comunistas, quienes
ejercian presién para la continuidad del subsidio en un parlamento cada
vez mds dividido. En el interin, las agencias internacionales como el Banco
Mundial, citaban el aparato social de Chernobyl como un “peso muerto”
en la transicién, menos que ideal, de Ucrania a la economia de mercado.
Los funcionarios del Banco Mundial estaban tan mal predispuestos frente
al sistema, que hicieron de su pronta extincién una condicién para la con-
tinuidad de los préstamos. La desaparicion de esta poblacion expuesta del
radar del Estado parece ahora cada vez més probable. Una vez “protegida”
por un Estado consciente de la seguridad, esta poblacién expuesta es actual-
mente abandonada a sus propios medios para hacer frente tanto a sus sin-
tomas como a la desorganizacién social.

Las opiniones acerca del modo en que el Estado deberia hacer frente al
destino de estas victimas de Chernobyl pueden servir como una especie de
barémetro de los cambios en el tejido moral del pais. Los habitantes rura-
les, que normalmente recibian una menor parte en la redistribucién socia-
lista, tendian a solidarizarse con las luchas de las victimas. Entre los
habitantes de Kiev y otros centros urbanos, hay un creciente consenso acer-
ca de que los invélidos son “parésitos del Estado, que danan la economia y
no pagan impuestos”. Muchos jévenes que fueron evacuados de la Zona no
quieren ser asociados con grupos de sufrientes porque esta asociacién hace
que les sea més dificil encontrar empleo.

Chernobyl fue un evento politico clave y generé muchos efectos, algu-
nos de los cuales todavia no conocemos; sus verdades se han dado a cono-
cer solo parcialmente, merced a estimaciones derivadas de la ciencia
experimental. El discurso posindependentista en Ucrania se centré en la
“verdad” de Chernobyl. Los ucranianos intentaron poner su sufrimiento en
perspectiva vis-a-vis el modelo represivo de ciencia y Estado: el nimero de
personas que murieron, cémo el gobierno engané a los ciudadanos acerca
de la escala del desastre, cémo los mapas de contaminacién eran poco repre-
sentativos, etc. Mientras las duras realidades de mercado ingresaban en la
vida cotidiana, este modelo de organizacién del sufrimiento ripidamente
dio lugar a un tipo de negociacién cientifica y politica diferente, que tenia
que ver directamente con el mantenimiento —y la reconstruccién— de un
Estado y una poblacién post-socialistas.

Si, a nivel del Estado moderno, las esferas de la produccién cientifica y la
politica estdn en un constante proceso de intercambio y estabilizacién mutua,
entonces lo que he sugerido aqui es que la estabilizacién muestra ser una tarea
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mucho mds dificultosa. Lo que estd en juego en las secuelas de Chernobyl es
un campo post-socialista distintivo de construccién de poder en desarrollo,
que utiliza la ciencia y las categorias cientificas para establecer el alcance del
Estado. Los cientificos y las victimas también establecen sus propios modos
de conocimiento de los dafos como un medio para negociar la responsabili-
dad publica, el poder politico y las protecciones estatales adicionales en la
forma de compensaciones financieras y cuidado médico. La biologfa se con-
vierte en recurso, en un sentido multidimensional, un material versdtil a tra-
vés del cual emergen un Estado y nuevas poblaciones. Este terreno
post-socialista de poder tiene aspectos fisicos, experienciales, politicos, eco-
némicos y espaciales especificos. Refiere al conocimiento y la ignorancia, a la
visibilidad y la invisibilidad, la inclusién y exclusién, las probabilidades y los
hechos, y al desplazamiento de la proteccién y el bienestar social que no se
ajustan a los modelos predictivos. Se trata también de las formas en que los
individuos y poblaciones se vuelven parte de nuevos regimenes cooperativos
en la investigacion cientifica, y en las formas locales de proteccién de los suje-
tos humanos patrocinadas por el Estado. En este contexto, el sufrimiento es
enteramente apropiado y objetivado en sus dimensiones legal, econémica y
politica. Al mismo tiempo, estas objetivaciones constituyen un sentido
comun que es puesto en acto por los sufrientes mismos, de modo que pue-
den promover la proteccién, asi como intensificar nuevos tipos de vulnerabi-
lidad en las esferas domésticas, cientificas y burocréticas.
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ENTRE BIOSOCIABILIDAD Y BIOLEGITIMIDAD:
SOCIABILIDAD, TRATAMIENTO Y ACTIVISMO EN UNA
ASOCIACION DE PERSONAS QUE VIVEN CON VIH

Juan José Gregoric*

RESUMEN

En este trabajo, analizamos el activismo de personas afectadas por el
viH-sida en el Area Metropolitana de Buenos Aires, enfocando en las
subjetividades creadas en las experiencias de padecimiento y tratamien-
to. Se argumenta, en primer lugar, que los “grupos de pares’!! de per-
sonas con VIH son espacios de sociabilidad donde se generan categorias
de identificacién y diferenciacién. Alli emergen formas de control de
las pricticas individuales e imperativos de adhesién al tratamiento,
apropidndose de categorias médicas. En segundo lugar, se sostiene que
la disrupcién corporal en la experiencia de padecimiento y tratamiento
genera una permanente observacién de si modelada por y expresada a
través de definiciones y tecnologias biomédicas, al tiempo que pone en
cuestion las premisas de la “adherencia” a las terapias antirretrovirales.
Finalmente, se afirma que el sufrimiento corporal legitima demandas
novedosas que pueden ser entendidas en términos de biosociabilidad y

biolegitimidad.
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[1] Utdlizo comillas dobles para aludir textualmente a términos de los sujetos de la
investigacion.
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INTRODUCCION

Los modos en que la salud y la enfermedad se vinculan con procesos de for-
macién de identidades y subjetividades abren un campo fructifero para la
antropologia y las ciencias sociales, en tanto alli se juegan cuestiones como el
poder y la diferenciacién social, los sentidos sobre el se/fy el otro, o las luchas
por el reconocimiento y los derechos (Reynolds Whyte, 2009). Los estudios
en este campo se han movido entre andlisis de procesos de movilizaciéon y
politicas de identidad relacionadas con situaciones de salud-enfermedad, por
un lado, y propuestas apoyadas en las elaboraciones de Foucault (1991 y
2006) sobre el problema del gobierno de la poblacién y el biopoder, por
otro.l! En el primer caso, interesan las luchas contra la discriminacién y por
mayor equidad social de parte de conjuntos que cargan con un estigma y
actlian para revertir el padecimiento o la exclusién. Aqui, los modos asocia-
tivos pueden abarcar desde pequefios grupos de apoyo hasta organizaciones
extendidas que claman por mayor justicia social con alcance regional e inter-
nacional; asi, el activismo del vin-sida es un ejemplo ampliamente registrado
(Barbot, 2005; Gould, 2001; Robins, 2006).

Por su parte, los enfoques que retoman el problema del biopoder anali-
zan el modo en que los discursos y las tecnologfas sobre la salud y el cuer-
po, que operan a nivel del individuo y de la poblacién, modelan nuevas
formas de relaciones sociales y subjetividades. Estos abordajes se interesan
sobre todo por los saberes y técnicas que sutilmente operan como formas
de control e inciden en pricticas corporales que forman subjetividades. En
esta linea, Paul Rabinow (1996) propuso el concepto de biosociabilidad para
dar cuenta de cémo los procesos de diagnéstico, asi como los tratamientos
biomédicos, pueden sentar las bases de cierta diferencia y conducir a la for-
macién de nuevos grupos biosociales: grupos reunidos a partir del viH, las
hepatitis virales, la diabetes o padecimientos de base genética son ejemplos
paradigmdticos a este respecto, donde la biomedicina opera en la prescrip-

[2] Foucault definié una concepcién amplia del gobierno como una forma de actividad
que procura modelar, guiar o afectar la conducta de las personas. Concebia asi multiples
précticas de gobierno, incluyendo el gobierno de si, y su interés consistia tanto en indagar
las conexiones entre esas practicas o técnicas, como en atender especialmente al gobierno
de Estado, captando las relaciones entre la operatoria de macropoderes y micropoderes.
Para analizar el problema del gobierno de la poblacién en el marco del Estado moderno y
liberal —que denominé Estado de gobierno—, acufé el concepto de gubernamentalidad para
aludira un tipo de racionalidad que incorpora un conjunto de instituciones, procedimientos,
andlisis y reflexiones, cdlculos y tdcticas que permiten ejercer una forma especifica y
compleja de poder sobre la poblacién como sujeto politico.
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cién de tratamientos y tecnologias, pricticas de cuidado y disciplina cor-
poral que apuntan a modelar un paciente activo y responsable. Un elemento
a destacar de esos procesos serfa la impugnacién o bien la aceptacién y apro-
piacién de categorias biomédicas hegeménicas por parte de las personas
afectadas. En igual sentido, la posibilidad que esos discursos y categorias
dominantes sean activamente reproducidos o modificados, e incluso usados
de modo consciente para criticar el saber y la préctica médica, o para plan-
tear demandas hacia agencias gubernamentales desde la identificacién basa-
da en la condicién bioldgica.

Mis recientemente se han desarrollado estudios etnograficos que mues-
tran un claro interés foucaultiano en el Estado y el sujeto como dos polos
del biopoder, y que ponen el foco en los grupos biosociales que referencian
sus demandas por derechos en principios de inclusién, equidad y justicia.
La ventaja de estos enfoques combinados radica segiin Reynolds White
(2009) en dos aspectos principales. Por un lado, evitar un anilisis exclusi-
vamente anclado en los procesos de subjetivacién, que perderia el foco
sobre las bases politico-econémicas de la salud, la raiz de las inequidades en
salud y en las luchas por revertirlas. Y, en segundo lugar, evitar un abordaje
reduccionista sobre las categorfas e identidades configuradas a partir de
padecimientos, que tenderfa a esencializar lo que en realidad es solo una
parte o una dimensién parcial en la vida de las personas. En esta linea, se
destacan los trabajos de Bichl (2008 y 2011) y Nguyen (2010), entre otros,
que a su vez recuperan el concepto de ciudadania bioldgical® para analizar

[3] Tal como lo ha propuesto Petryna (2004), el concepto se orienté a elucidar el tipo de
elecciones que se perfilaban posibles para las personas damnificadas por un evento critico
como el desastre de Chernobyl. En un contexto de redefinicién del papel del Estado, la
ciudadania y los mercados, y de construccién de nuevos vinculos entre ciencia, tecnologia
y medicina, tales personas fueron incorporando saberes y exigiendo respuestas oficiales de
proteccién y cobertura. Esa exigencia se expres6 individual y colectivamente desde onG y
asociaciones de damnificados, y fue mediada por la accidn de la justicia y los procedimientos
de la biomedicina para definir y categorizar sujetos en riesgo, sufrientes, discapacitados o
victimas. Para esas diferentes categorias de personas, desde la drbita gubernamental se
prescribieron y asignaron estudios para determinar grados de riesgo y dafo, tratamientos y
también compensaciones materiales. Esto es, ciertos recursos, desde subsidios o pensiones,
hasta traslados de familias enteras a nuevas viviendas. Segtn la autora, en un contexto de
precarizacién, desempleo e inseguridad social y desarrollo de politicas post-soviéticas, tales
recursos representaron una forma de inclusidn social y econdmica, y una proteccién
tendiente a generar un relativo bienestar para ese conjunto de la poblacién. De alli que esas
protecciones puedan ser entendidas como nuevos derechos anclados en una definicién y
una identificacién subjetiva y grupal de base biolégica y biomédica, lo que llevé a la autora
a proponer el concepto de ciudadania bioldgica.
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procesos en que ciertos sujetos modelan su relacién con su cuerpo y con el
mundo a partir de su condicién bioldgica o fisiolégica. Nuevamente, esto
implica una identificacién de base bioldgica en un grupo que, en el marco
de un sistema de gobierno liberal y democratico, se manifiesta sobre su dere-
cho a recibir protecciones especificas, servicios médicos o tratamientos far-
macoldgicos (Ong y Collier, 2005). El concepto refiere entonces a procesos
sociales y politicos que conllevan el despliegue de argumentos sobre la salud
en relacion con las posibilidades o las dificultades para la supervivencia de
las personas, haciendo aparecer el cumplimiento de sus demandas como
condicién para sobrevivir, o bien exigiendo cierto tipo de compensacién por
una condicién o situacién “de riesgo”. Estos procesos ponen en juego signi-
ficados e ideas sobre el rol de la biologfa en la vida humana —su importancia,
los modos de valorarla, las posibilidades de modificarla—, asi como diferentes
nociones sobre la responsabilidad biolégica de los ciudadanos ponen en cir-
culacién imperativos de conducta relativos al uso del cuerpo, al ejercicio de
la sexualidad y al cuidado de si, e instalan la prevencién de enfermedades
y la responsabilidad con el tratamiento médico. La dimensién colectiva
de la ciudadania biolégica permitiria pensar las asociaciones de personas
con un mismo padecimiento como modos de biosociabilidad (Rose y
Novas, 2005), tal como se analizé para el caso del activismo en vin-sida
(Biehl, 2007; Nguyen, 2010), y de personas afectadas por el virus linfo-
trépico de las células T (a1LV) (Valle, 2013).

Con todo, para el caso del vin-sida, otros autores han llamado la aten-
cién en cuanto a la necesidad de revisar conceptualmente la supuesta 16gica
biopolitica que estaria operando en el campo global de las terapias antirre-
trovirales y las politicas de gobierno de esa poblacién (Biehl, 2011). Esta
advertencia apunta a evitar reducir la complejidad de las realidades locales
a las teorfas y los encuadres conceptuales que a veces imponemos a nuestro
campo de investigacién. El énfasis en esta advertencia radica en la impor-
tancia de mostrar desde estudios etnogréficos que, mds alld de la posible
operatoria de un biopoder —como dindmica de hacer vivir y dejar morir en
el sentido de Foucault—, las personas dia a dia crean e inventan modos y
espacios para interactuar, a pesar de y a partir de las clasificaciones y discur-
sos institucionales, las desigualdades y los riesgos que las atraviesan. Asi, su
vida y su devenir se expanden a veces mds alld de todos los prondsticos, en
tanto los sujetos actiian a partir de las opciones y los elementos que tienen
a disposicién y desde su deseo, sus angustias y su incertidumbre. Desde ese
punto de vista, se ha planteado el debate respecto de interpretaciones como
la de Nguyen (2005), donde se estaria reduciendo el acceso a los tratamien-
tos y la cronicidad del via a una técnica de gobierno y un control biopoli-
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tico de los cuerpos y de la poblacién afectada. Otras propuestas afines para
el estudio etnogréfico de la subjetividad (Biehl, Good y Kleinman, 2007)
también destacaron la centralidad de los procesos somdticos para la vida
social, dando cuenta del modo en que el mercado, las instituciones, las nue-
vas tecnologias médico-cientificas y las intervenciones técnicas definen la
relacién entre el cuerpo y la subjetividad y la convierten en materia de
gobierno, estrategia de existencia o base de la movilizacién de comunidades
y grupos. En este sentido, destacan las contribuciones de Fassin (2004 y
2007) sobre la biolegitimidad, concepto que alude a los actos en que los
cuerpos sufrientes y la vida desnuda —lo viviente— acttian como el recurso
y el fundamento para legitimar un pedido o plantear una demanda hacia
las instancias gubernamentales, hacia el poder de Estado.

Dialogando con estos valiosos aportes, en este articulo describo y analizo
las formas asociativas en la experiencia de ser afectado y tratarse por el viu-
sida. En el primer apartado, considero iniciativas para crear una nueva socia-
bilidad que jerarquizan el saber y la propia experiencia vital de los afectados,
y desde alli buscan complementar la practica y la terapéutica biomédica. En
el segundo apartado, sefialo que en las reuniones de personas que viven con
VIH se buscaba reglar comportamientos y lograr su integraciéon en un deter-
minado orden moral, cuya razén de ser comprende el cuidado de si y el
apego al tratamiento. El tercer apartado plantea que la disrupcién del cuer-
po por el padecimiento asociado al viH y su tratamiento genera una ética
de si modelada por categorias, definiciones y tecnologfas biomédicas; pero
al mismo tiempo se introducen cuestionamientos que complejizan el dis-
curso médico de responsabilidad individual con el tratamiento. Finalmente,
sugiero que a partir del procesamiento colectivo de la experiencia de vivir
y tratarse el viH, los cuerpos sufrientes expresan un conocimiento que legi-
tima nuevos reclamos hacia el Estado. La condicién de sujetos sufrientes,
en parte anclada en el impacto de la terapia biomédica, suscita formas aso-
ciativas, demandas y reivindicaciones novedosas que propongo entender en
términos de biosociabilidad y biolegitimidad.

ESPACIOS DE SOCIABILIDAD 0 “EL CAMINO” AL TRATAMIENTO

Los grupos de apoyo mutuo representaron la modalidad mds espontdnea y
temprana de asociacién entre personas afectadas por el viH. Se originaron
en hospitales publicos en la década de 1980 y se fueron extendiendo con el
paso de los anos. Fueron creados ad hoc con colaboracién de equipos de
salud, en algunos casos, y de modo mds auténomo o por la propia iniciati-

REDES, VOL. 22, N& 42, BERNAL, JUNIO DE 2016, PP. 109-132 113



va de las personas afectadas, en otros. Unos coordinados por profesionales,
generalmente psicélogas y psicélogos, trabajadoras sociales o incluso
médicos/as; y los otros con una légica de apoyo mutuo en sentido estric-
to, es decir, integrados solamente por “pares”, y basados en principios
como la participacién libre y gratuita, el ejercicio de la palabra y la escu-
cha, y la confidencialidad. Luego de mds de treinta afios de epidemia, esta
variedad de formatos se mantiene vigente y es posible hallar diversos grupos
en el sistema de salud publico y privado, como también espacios informa-
les de recreacion y sociabilidad surgidos como desprendimientos de grupos
con un perfil mds terapéutico. Se caracterizan por estar insertos en institu-
ciones de salud, funcionar bajo la coordinacién de profesionales y admitir
a personas con VIH y generalmente a sus allegados. Se redinen en un dia 'y
horario fijos y utilizan carteleras, periddicos, volantes y redes sociales para
su difusién: “Los grupos de encuentro son espacios abiertos para todas las
personas que viven con VIH-sida, sus familiares y allegados. En los grupos
se reflexiona sobre la problemdtica cotidiana de vivir con ViH —o convivir
con alguien que tiene este virus—, con la intencién de construir respuestas
personales a partir del intercambio entre pares. Los grupos se desarrollan
en hospitales publicos y son gratuitos” (Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires, s/f).

Como en este caso, se alude a grupos de “encuentro” y también predo-
minan alusiones a grupos de “reflexién”, “terapéuticos” o simplemente
“grupos de pares”, para referirse a espacios aparentemente similares. Un
periédico realizado por personas afectadas lo expresaba en estos términos:
“La experiencia de juntarse en grupos para contar nuestros miedos, nues-
tras angustias o para enterarnos de cosas de las que no tenfamos idea, con-
sultar o aprender de las historias vividas por otros/as compafieros/as, o
simplemente pasarla bien, nos resulté muy util a muchos de nosotros [...]
si todavia no te acercaste y andds con ganas de hacerlo, te lo
recomendamos’.

A pesar de los distintos énfasis puestos en la reflexién y la contencién,
o bien en el tratamiento y el acceso a informacién o en el cambio conduc-
tual y el fortalecimiento personal, las iniciativas apuntan a generar un dmbi-
to de sociabilidad “amigable”, poniendo como eje vertebral del espacio el
hecho de compartir o intercambiar experiencias con otros que vivieron o
atraviesan situaciones similares mediadas por el diagnédstico de vin:

[...] médicos y psicélogos ven en nuestro grupo una alternativa diferente a

los tradicionales grupos de autoayuda o reflexién [...] en distintos lugares
de la ciudad realizamos encuentros cuya frecuencia generalmente es
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semanal. Las mismas se efectiian en bares, pubs o parques (mateadas al aire
libre). Eventualmente hemos organizado también talleres de pldstica, mds-
caras, teatro y sobre la temdtica del via. Nuestras reuniones no se diferen-
cian de cualquier salida organizada entre un grupo de amigos, en las que el
tema del VIH estd presente, pero no siempre en primer plano (Difusién en
las redes sociales).

Este grupo proponia la superacién de la retraccién como la via para forta-
lecer el estado de salud y sentirse bien, siempre bajo el supuesto de respetar
la prescripcién médica del tratamiento antirretroviral. De hecho, aqui se
plantea explicitamente la nocién de brindar apoyo y transmitir la experien-
cia a quienes se estdn iniciando, y se supone a la terapia antirretroviral como
el “camino” a transitar:

Ojald aquellos que ya tomamos medicacién y llevamos un tratamiento
ordenado podamos brindar apoyo desde nuestra experiencia a quienes tie-
nen problemas de adherencia y también a quienes se encuentren a punto
de comenzar la terapia antirretroviral. Expresar nuestros miedos, compar-
tirlos, y encontrar la compania de quienes ya han pasado por ese momento
puede hacer que los temores se suavicen y que uno camine con mds con-

fianza hacia la propuesta médica.

En todos los casos, estas formas asociativas plantean iniciativas que jerar-
quizan la propia experiencia vital de los afectados, y que no excluyen el
saber y la intervencién profesional, pero si los reubica en un orden de
importancia equivalente a la identificacién con otros que se encuentran en
“una situacién similar”. Asi, la 16gica de apoyo mutuo o de identificacién
y pertenencia a grupos, aparece como diferente pero complementaria, y no
excluyente de la préctica y la terapéutica biomédica. Muchos de estos espa-
cios se plantean como necesarios para contribuir a la “adherencia” al trata-
miento, ademds de atender “los aspectos sociales de la epidemia” tal como
me han planteado muchas personas. Este mismo espiritu animaba los gru-
pos de la Red Bonaerense de Personas Viviendo con viH en los que pude
realizar observacién participante a lo largo de varios afios, y donde, al decir
de Marcela, referente de la asociacién, se buscaba brindar un punto de vista
sobre el vivir con vin “distinto al de los médicos”, pero al mismo tiempo
se intentaba orientar las conductas hacia el autocontrol y promover la adhe-
sion al tratamiento.

En el afio 2007 inicié mi investigacién de doctorado sobre el activismo
de personas afectadas por el virus del vz en el Area Metropolitana de
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Buenos Aires. En particular, delimité como unidades de andlisis a conjun-
tos de varones y mujeres de edad adulta que se organizaban en torno a una
asociacién civil denominada Red Bonaerense de Personas Viviendo con
viH, la cual habia contactado por primera vez tres anos antes. Realicé abor-
dajes etnogréficos en dos grupos de apoyo mutuo con sede en un hospital
local y un centro de salud en la zona oeste del Conurbano Bonaerense hasta
2009, y continué visitando periédicamente uno de ellos hasta el afio 2011.
Luego participé hasta 2012 de distintas actividades en un nuevo espacio
que la asociacién obtuvo en una vivienda alquilada, donde se dictaron talle-
res y capacitacién de promotores de salud, entre otras acciones. Durante
toda la investigacién también participé de encuentros de asociaciones de
pacientes y redes de activismo, realicé entrevistas en profundidad a lideres
de estas, asisti a jornadas y foros sobre vin-sida y acompafé audiencias con
funcionarios publicos y movilizaciones de protesta.

IDENTIFICACION Y DIFERENCIACION, NORMATIVIDAD Y CONTROL

En los grupos se hablaba de cémo el vin venia a trastocar o modificar la
propia vida y la trayectoria, y a pesar de senalarse aspectos negativos de ese
proceso, también se formulaban expresiones como “yo soy feliz con el vie”,
aludiendo a cambios positivos respecto de un “antes” del diagnéstico. El
entorno grupal colaboraba en revertir temores y disipar en parte las incer-
tidumbres, a partir de un efecto de empatia entre las personas por medio
del didlogo y el reconocimiento de afinidades en cuanto a las experiencias
vitales. Desde la éptica de una parte de las personas, el dispositivo del espa-
cio grupal se basaba en el supuesto de una condicién y experiencias comu-
nes como vehiculo del entendimiento mutuo y la empatia. Sin embargo, la
dindmica de las presentaciones y los relatos expresaban diferencias entre
quienes alli interactuaban, mostrando la mayorfa de las veces historias dife-
rentes, aunque gran parte de ellas con puntos en comin. “Estamos unidos
por el padecimiento”, me habia comentado alguien en una de las primeras
reuniones que presencié.

Las valoraciones y los juicios sobre la propia conducta del pasado y sobre
el presente quedan expresadas y también se revisan, redefinen o reivindican
los posicionamientos o modos de ser relacionados a un conjunto de prac-
ticas y habitos diversos, desde los roles de género asociados a estereotipos
como el de la mujer ama de casa y la madre cuidadora, hasta las orientacio-
nes sexuales, las trayectorias laborales, las pricticas de consumo de drogas,
las précticas delictivas o la fe religiosa. El grupo permitia identificarse ante
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los otros y con los otros, al mismo tiempo que diferenciarse. En efecto,
pude observar modos de identificacién con la heterosexualidad o la homo-
sexualidad, como también expresiones homofébicas, prejuicios o estereoti-
pos como la nocién del “desenfreno sexual” o “promiscuidad” en las
précticas homosexuales, o incluso distinciones entre ser “gay” o “puto”, esta
tltima como adscripcién reivindicativa. También era frecuente observar a
alguien desmarcdndose de etiquetas asociadas al peso de estigmas, por ejem-
plo, al decir “yo nunca consumi drogas” o “llevo diecinueve afios limpia”,
o bien plantear una afirmacién positiva como “somos activistas”. Cuando
se hablaba sobre el modo en que se adquirid la infeccidn, estas expresiones
inclufan distinciones no ya entre usuarios y no usuarios de drogas, sino
entre modos de consumo o sustancias valorados, o evaluados de manera
diferencial, aun dentro del espectro de las pricticas consideradas “de ries-
go”. Asi, puede apreciarse el testimonio de una mujer en referencia a su
“sospecha” de tener el viH, previo a testearse: “sospechaba que podia vivir
con VIH [...] habia tenido conductas de riesgo, pero la verdad es que yo
nunca me inyecté ni tuve ningun tipo de esas conductas, la verdad es que
lo mio fue puramente sexual, por falta de uso de preservativo. No pasé por
otro lado, aunque yo estaba en el consumo de drogas, pero eso no tenia
nada que ver, fue relacién sexual sin cuidarme, esa fue la transmision”.

Este concepto de “conductas de riesgo” aludido por Marcela no era ino-
cuo desde el punto de vista de como se traducia tal concepcidn de la infec-
cién por VIH en el entorno grupal. En ocasiones, los modos en que los otros
podian inquirir sobre un relato ajeno suscitaban la necesidad de explicitar
el origen de la infeccién, profundizando la exposicién personal que alli se
jugaba. Para mayor claridad, a continuacién transcribo un fragmento de un
registro de campo del ano 2007:

Cuando comenz6 la reunidn, Sergio presenté a Hugo ante los demds acla-
rando que era un companero nuevo. En una atmdsfera de relativa solem-
nidad, Hugo narré una experiencia de enfermedad, mencionando dolores
de cabeza, pérdida del conocimiento, internaciones y diagndsticos varios
ademds del vir+. Alguien preguntd si durante aquellos momentos de enfer-
medad él habfa sospechado que podia ser el vi lo que le habifa ocasionado
sus padecimientos. Hugo respondié que no, y comenté lo mismo que
momentos antes de comenzar la reunién me habia contado a mi; que afos
atrds habia recibido transfusiones de sangre durante una operacién. Agregd
algunos detalles sobre los que nadie habia indagado explicitamente y dijo
que siempre se ha cuidado en las relaciones sexuales. Aldo reacciond riendo
de una manera un poco sarcdstica y le pregunté cémo es posible que pueda

REDES, VOL. 22, N& 42, BERNAL, JUNIO DE 2016, PP. 109-132 117



acordarse si se cuidé en todas las relaciones sexuales. Hugo respondié que

habian sido pocas relaciones, con un gesto que indicaba algo de pudor.

En aquella secuencia, la sospecha de la que se pregunté inicialmente se
transfiguré en una sospecha sobre el origen de la infeccién, como si se
hubiera tendido un manto de cuestionamiento sobre la veracidad de lo
narrado por Hugo, quien indirectamente aludia a haber contraido la infec-
cién por una transfusién de sangre. Al finalizar la reunién alguien me dijo,
casi en secreto, que el relato sobre las transfusiones de sangre le parecia inve-
rosimil y que posiblemente Hugo se habia infectado por mantener relacio-
nes sexuales desprotegidas. En situaciones como esta emergia una tendencia
a interrogar los relatos e insinuar la falta de verdad. Asi, la indagacién basa-
da en un supuesto sobre su infeccién, con significativa carga moralizante,
sugeria que aquel relato ocultaba algo.

Sergio llegd después de comenzada la reunién. Trajo resultados de un estu-
dio sobre las resistencias que ha generado a la mayoria de las drogas antirre-
trovirales. Cuenta que necesitard cambiar de esquema de medicacién y atn
espera més resultados de estudios. Dice estar contento porque atin puede
seguir con el AzT y otras dos drogas. Se lo ve muy flaco, rengo, tiene lasti-
maduras en la boca. Hizo un relato sobre la dltima vez que interrumpio la
toma de la medicacién, cuando murié uno de sus hijos. Estuvo internado y
lleg6 a pesar treinta kilos. Alguien hizo una intervencién en cierto modo
pedagdgica y valorativa, para decir que los padecimientos que Sergio relata-
ba se relacionan a su falta de compromiso y adherencia con el tratamiento.
Daba la sensacién que ese comentario tiene que ver con la presencia de per-
sonas nuevas en la reunién. Marcela agregé alguna mencién sobre la impor-
tancia de la adherencia y la medicacidn, lo plante como un “compromiso”.
Sergio se mostré molesto. Se refirié a la necesidad de entablar un vinculo de
confianza con el médico para lograr una buena adhesién al tratamiento,
sugiriendo que €l no lo habia logrado. Luego hablé de prejuicios de los pro-
fesionales de la salud, “el médico piensa que soy un falopero”, dijo, y agregd
que eso también era negativo para su adherencia (Grupo en el hospital local,
zona oeste del Area Metropolitana, 2007).

Si bien se criticaban aspectos de la prictica médica —“te tratan como a una
cosa...” o “al médico lo tnico que le importa es que tome las pastillas”™, el
espacio grupal y la linea discursiva dominante en la asociacién estaban per-
meados por la concepcién biomédica de adhesion al tratamiento. Es impor-
tante sefialar que el concepto de “adherencia” proveniente del paradigma
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biomédico es construido desde la narrativa médica como un modelo de
deber ser, con una fuerte marca de responsabilidad individual asignada a la
persona sobre su condicién de padecimiento y su resolucién mediante el
tratamiento (Margulies, Barber y Recoder, 2006; Margulies, 2014). Ese
discurso atravesaba el espacio grupal y se encarnaba en mandatos y normas
que unos buscaban transmitir o imponer a otros, segin el caso. Incluso,
mis alld del predominio de una nocién general sobre la importancia de la
adherencia como premisa, la capacidad o legitimidad de las personas para
participar en determinadas acciones u opinar se evaluaba en funcién de su
desempefio respecto del tratamiento.

Luego de presentarse, Cati cuenta que ella y tres companeros mds fueron
seleccionados de entre un total de veinte personas que se atienden en el
hospital de Haedo. Aclara que las seleccionaron “por ser adherentes al
tratamiento” porque fueron incluidas en un proyecto cuyo objetivo es
precisamente promover la consejeria entre pares en el inicio del trata-
miento. El grupo se llama Acompanantes de vida, y su trabajo se encua-
dra en una linea de financiamiento del Fondo Global de Lucha contra el
Sida, la Tuberculosis y la Malaria. Neli también remarcé la importancia
de “ser adherentes” quienes participan de la iniciativa ya que “no puede
hablar de adherencia alguien que no toma la medicacién” (Notas de una
reunién del grupo de Morén, 2007).

La adherencia al tratamiento se asociaba directamente a una mejor calidad
de vida accesible con base en la responsabilidad individual. Y si bien en tér-
minos discursivos, entre el personal de las instituciones de salud asi como
entre las personas que participaban de la Red Bonaerense, la linea concep-
tual de mejorar la calidad de vida era predominante, mi investigacién sobre
las pricticas y relaciones cotidianas permitié observar un escenario mds
complejo. En primer lugar, no todas las personas estaban dispuestas a cui-
darse y buscar el bienestar desde el punto de vista de la mejoria de los indi-
cadores biomédicos y el seguimiento del tratamiento. Algunas de ellas
evitaban el tratamiento antirretroviral y buscaban modos de cuidado y
bienestar a partir de otras formas de atencién y autoatencién como psico-
terapias, reiki, chamanismo, curanderismo, alimentacién macrobidtica, por
mencionar algunas. Otras personas, a su vez, integraban la terapia antirre-
troviral y aquellas otras formas de atencién o cuidados. En segundo lugar,
una proporcién importante no buscaba cuidarse, al menos no del modo en
que se imponia oficialmente, asociando en cambio el bienestar al placer y
la diversién, a una nocidén difusa de autonomia/libertad relacionada con no
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recibir 6rdenes ni asumir imposiciones de parte de otros, y no someterse
automdticamente a la prescripcién médica ni al régimen del tratamiento.
Finalmente, otras mostraban cierta disposicién para asumir prescripciones
médicas y afrontar cambios en los modos de vida, pero tenian dificultades
para sostener esa disposicién. Entre los obstdculos més dificiles de revertir
o modificar para la adopcién de cuidados estaba el consumo de drogas. De
hecho, en el marco de algunos grupos, las drogas eran la principal fuente
de identificaciones y diferenciaciones, y al mismo tiempo su consumo era
objeto de control y regulacién por parte de lideres de las organizaciones
(Gregoric, 2013).

Me limitaré a mencionar que del lado de las personas no usuarias de
drogas existian posturas que variaban entre la relativa aceptacién o com-
prensién y el rechazo hacia quienes eran a veces denominados “faloperos”
y descalificados para el trabajo de promocién de la salud y el activismo en
funcién de valoraciones como “no pueden cuidarse, ni dar el ejemplo”.l!
En el dmbito especifico de las reuniones de apoyo se activaban sistemdtica-
mente las criticas y llamados de atencién sobre las pricticas asociadas al
consumo. Al mismo tiempo, la nocién de dar el ejemplo de buena conduc-
ta estaba arraigada en el sentido de que algunas intervenciones buscaban
instalar una reflexion a partir de un comentario autorreferencial.

Cuando Jorge llegé a la reunién, Nancy lo saludd y con un énfasis particu-
lar dijo que hacfa mucho tiempo que no lo vefa por alli. Inmediatamente
él respondid: “Anduve mal...”. Mencioné que lo afecta una neumonia y
agregd: “Anduve un poco desordenado”, sin dar mds detalles.

Descontrol...”, sentencié Nancy, a lo que Jorge respondi6 con un silencio
que los demds respetamos undnimemente. Carlos, que estaba sentado a mi
lado, se incliné levemente hacia mi'y dijo que conoce bien a Jorge y a veces
ellos hacen algunos “desarreglos”. En ese momento hubo murmullos y Juan

[4] “Los adictos no pueden hablar de la adherencia”, me dijo una mujer que miraba con
desconfianza al grupo de compafieros —usuarios de drogas— con quienes compartia en
ocasiones el espacio de apoyo mutuo en el centro de salud de Moreno. En la misma
conversacién ella me conté que no crefa en la eficacia del tratamiento antirretroviral y, por
ende, no tomaba la medicacidn, preferfa recurrir a sesiones de chamanismo y otras terapias
no alopdticas para el cuidado de su salud. Pocos afos después ella murié tras haber
enfermado. No todas las criticas hacia los consumos de sustancias provenfan de personas
que mostraran una correcta adherencia al tratamiento, en los términos en que la mirada y
la préctica médica consideraban necesaria para una mejor calidad de vida. Las personas que
como ella consideraban ser cuidadosas de su salud, no lo eran necesariamente desde la
optica biomédica y de acuerdo al criterio imperativo de la adherencia.
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izo una intervencion para decir que desde hace un tiempo tomaba gaseosa
h t decir que desde h t tomaba g

en lugar de alcohol en las reuniones sociales. Reiteré la idea mencionando
que el fin de semana pasado habia ido a una fiesta con amigos y amigas “y
nada de alcohol”. Lo mismo dijo en relacién con el consumo de otras dro-
gas y aclar6 que él es un “ex-usuario de drogas”, aprovechando para men-
cionar que fue uno de los primeros “reductores de danos” entre las personas
con viH (Registro de un grupo, Area Metropolitana, 2010).

En aquella situacién, a partir de la intervenciéon de Juan, mds que por lo
que comentaron Jorge, Nancy o Carlos, se percibia que el “desorden”, el
“descontrol” y los “desarreglos” se referfan a la transgresién de ciertas inter-
dicciones sobre el consumo de sustancias, principalmente el alcohol. La
sancién sobre esas pricticas, asi como los modos de distinguir y categorizar
diferentes tipos de sujetos y conductas, mostraban maneras de diferencia-
cién, que tensionaban la aparente cohesién que la condicién de ser afecta-
dos por via daba a este colectivo.

PADECER EL TRATAMIENTO, OBJETIVAR EL CUERPO

Desde los inicios de la implementacién de terapias antirretrovirales efecti-
vas para VIH —hace ya veinte aos—, se conoce que la ingesta de los medica-
mentos produce una serie de malestares a los que es dificil habituarse y que
pueden obstaculizar el tratamiento. Se experimentan sensaciones y altera-
ciones, como cambios en el color de la piel o su desecamiento, diarreas,
vémitos, pesadillas, alucinaciones, calambres, mal humor y desgano, dolo-
res de cabeza, mareos y lipodistrofia.’! El modo en que todo ello se mani-
fiesta y experimenta varfa de una persona a otra en funcién del tipo de
tratamiento, de cuestiones metabdlicas particulares, de acuerdo a la anti-
giiedad con el tratamiento o segtin la existencia de otros padecimientos cré-

[5] Es una alteracion de la produccién y acumulacién de la grasa en el cuerpo. Se
manifiesta en la forma de una disminucién progresiva de la masa adiposa en ciertas partes
del cuerpo (lipoatrofia) o como acumulacién de esa grasa en el abdomen, las mamas y la
nuca (hiperadiposidad). Pueden sumarse a estas distribuciones irregulares alteraciones
metabdlicas como la elevacion en los niveles de grasas o azdcar en sangre. Una vez
detectados estos mecanismos en el organismo se pueden realizar intervenciones para
estudiar su curso, puede prescribirse un cambio de medicacién y en algunos casos
someterse a cirugfas estéticas, implantes o inyecciones para corregir temporalmente
alteraciones como la “joroba”, el hundimiento de las mejillas, la acumulacién de grasa en
el abdomen o la disminucién del volumen de glateos.
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nicos como la infeccién por hepatitis virales, cirrosis hepdtica, diabetes,
hipertensién, alergias, entre otras. Muchos de estos problemas se viven
como sensaciones internas, estados de confusién o pérdida del control del
cuerpo. Estos y otros cambios afectan la subjetividad por una marcada dis-
torsién de la imagen corporal, sobre todo cuando los cambios son rdpidos
y duraderos. Desde el punto de vista de las experiencias personales e inter-
subjetivas, esos “efectos indeseados” o “secundarios” vuelven a habilitar la
objetivacién de un cuerpo que padece y entran en contradiccién con otros
medios de objetivacién y seguimiento de la infeccidn por via y del estado
de salud, como son los resultados de los estudios periédicos de carga viral
—cuantificacién de la concentraciéon de viH en sangre— y el cp4 —niveles de
los linfocitos T del sistema inmunolégico—. Asi, una persona que desde la
6ptica biomédica obtiene resultados alentadores en sus andlisis de rutina
puede al mismo tiempo experimentar dolores o signos que marcan su cuer-
po, y expresan estados ambiguos en cuanto a estar o sentirse sano o enfer-
mo (Recoder, 2011; Margulies, 2014).1!

El caso de Maria es verdaderamente paradigmdtico al respecto. Estd en
tratamiento hace veinte afios, dice tener “adherencia perfecta’”! y mantiene
una carga viral baja y los cp4 superiores a 1.000.18 Participa de los grupos
de apoyo y mantiene un vinculo de confianza con su médica infectéloga;
en suma, ella es “un ejemplo” para otras personas afectadas. Nunca enfer-
mo pero tempranamente experiment6 dolores crénicos y sobre todo lipo-
distrofias que le agrandaron el abdomen notablemente y redujeron el
volumen de sus brazos, gltteos y piernas, lo que dejé marcas evidentes en
su cuerpo. En una de las tantas conversaciones que mantuvimos se referia
a esos malestares y sus implicancias en relacién con poder o no mantener
en secreto su diagndstico:

A mi me costé mucho decir [el diagnéstico] a mis hijos. Estuve tres afios
para decirles. Yo llevaba los medicamentos, les sacaba las etiquetas y decia

[6] De forma recurrente las personas pronuncian la frase “estoy indetectable” en
referencia al resultado del estudio de su carga viral en sangre.

[7] En este contexto, la expresién alude a lo que, supuestamente, serfa una conducta
acorde a la prescripcién médica en cuanto al tratamiento antirretroviral y los cuidados de
la salud a ¢l ligados.

[8] Desde la perspectiva biomédica, se considera en general que un valor de cp4 en torno
a 200 expone a la persona al riesgo de enfermar, como criterio definitorio de sida. En los
tltimos afios, estos valores se han modificado y varfa circunstancialmente el criterio de
inicio del tratamiento de los 200 a los 500 cp4, de acuerdo con las recomendaciones y
consensos internacionales.
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“estoy tomando pastillas para las vdrices”. Y les sacaba las etiquetas y las
escondia, pero mis hijos me vefan que algo me pasaba. ;Por qué yo me ence-
rraba? ;Por qué yo lloraba? ;Por qué vomitaba? ;Por qué tenfa diarreas? Por
las pastillas... ;Por qué habfa bajado de peso? Me acuerdo un dia cuando
empecé con el AZT en el 97, me agarré una hepatitis medicamentosa, que
me habfa puesto toda amarilla [...] no me miraba en el espejo. Subi al
colectivo y cuando llego al hospital, me dicen “;Pero qué te pasa?”. “;Por
qué, qué tengo?” Me dicen “estds toda amarilla”. Después, cuando llegué a
mi casa, me miré. Era una cosa toda amarilla, era por la medicacién. Pero
yo no me querfa mirar al espejo porque decfa me van a salir manchas y me

voy a morir, pensaba...

Distintos padecimientos irrumpen con mayor o menor fuerza y duracién,
dificultan la gestién del secreto o el manejo de impresiones ante los demds
y generan sufrimiento corporal, alerta y miedo. Ciertas patologias requie-
ren la incorporacién de nuevos medicamentos para paliar nuevos efectos y
asi sucesivamente. De este modo, se desdibujan los limites supuestos entre
el procedimiento terapéutico para curar o estar mejor y aquello que origina
padecimiento y se intenta curar o revertir.

Tantos afios tomando medicacién todos los dias. Ahora tengo que tomar
para la gastritis, estoy muy anémica, se van sumando un montdn de cosas
que ya te joden [...] lo de la neuropatia es algo que me produjo el pp1
[didanosina, un antirretroviral], me agarran hormigueos, calambres, ador-
mecimiento, sensacién de estar congelada en los pies, en las manos, dolores.
Me ha pasado que se me iban las piernas y me cafa. Y bueno, de ahi me
mandaron a la neuréloga y hace tres afios que estoy en tratamiento con ella.
Me hicieron resonancia de la cadera y resonancias de la cabeza que me salie-
ron dos manchitas que ahora me van a volver a hacer para ver qué es. Y
ahora otra cosa nueva son pinchazos en las manos pero solo en la

izquierda.

Asi, la cotidianidad se interrumpe ante la emergencia de un cimulo de sen-
saciones que no siempre se condicen con lo que expresan los indicadores
clinicos y la mirada médica. Al verbalizarlas, aparecen variados modos de
nombrar el conjunto de percepciones corporales: calambres, hormigueo,
pinchazos, adormecimiento, congelamiento y dolores. Las intervenciones
para estudiar y pronosticar cada uno de esos problemas pueden a su vez
poner en evidencia aspectos “internos” e invisibles a simple vista de ese
cuerpo aquejado —las “manchitas” en la resonancia de Marfa o su anemia—,
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lo cual provoca nuevamente un estado de alerta y preocupacion. Esto causa
malestar y puede exacerbar sentimientos de vergiienza,””) miedo al rechazo
y fantasias de degradacién y muerte. Como han senalado otros estudios
(Recoder, 2011), el proceso de disrupcion del cuerpo por el padecimiento
asociado al viH y su tratamiento, genera un progresivo estado de objetiva-
cién y vigilancia del cuerpo y requiere una serie de aprendizajes y la acu-
mulacién de saberes e informacién para lidiar con esa disrupcién. Ello
implica conocer y comprender progresivamente el propio (nuevo) cuerpo
de un modo préctico, es decir, viviéndolo y no tanto pensdndolo. Pero a la
vez ese proceso incluye momentos de confusion, angustia y desconcierto,
ligados a la aparicién de nuevos padecimientos y a la interpretacién y rein-
terpretacién de los signos corporales. Desde mi punto de vista, ese estado
de permanente observacién de si, de una percepcién cada vez mis refinada
del cuerpo y de adquisicién de un lenguaje técnico para aludir a los proce-
sos corporales, remiten a lo que otros autores han denominado una indivi-
dualidad somdtica (Rabinow y Rose, 2006), un proceso de subjetivacion
modelado por los saberes, discursos y tecnologias que operan sobre el sus-
trato bioldgico y los procesos vitales con efectos en el plano de las practicas
y modos de ser.

CUERPOS SUFRIENTES Y NUEVAS DEMANDAS:
ENTRE BIOSOCIABILIDAD Y BIOLEGITIMIDAD

Las diversas instancias asociativas promovidas por el activismo del vin-sida
buscaban colaborar con el procesamiento de todos aquellos malestares y difi-
cultades. Tal era el caso de la jornada denominada “Lipodistrofia y viH,
nuestros cuerpos hablan”, a la que asisti en 2010, cuyos objetivos fueron
cuestionar estereotipos sobre los cuerpos socialmente legitimos y compartir
experiencias sobre los modos en que las personas afectadas por el virus viven
sus cuerpos. En esta actividad predominaron dos tipos de intervenciones:
por un lado, comentarios que expresaron padecimientos y referencias a la
pérdida, el desgaste y el deterioro del cuerpo, y, por otro, planteos que inten-
taban dirigir una mirada positiva sobre la posibilidad de sobrevida, que esti-
mulaban la aceptacién del cambio corporal. Entre unos y otros, los y las

[9] En ocasiones me ha comentado que no le gusta que algunos médicos la vean “como
un bicho raro”, refiriéndose a que cuando notan la progresion de su lipodistrofia comentan
su “caso” entre otros profesionales, por lo notorios que son los signos corporales —sobre
todo, la disminucién del volumen de sus brazos.
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participantes ponian en palabras el padecimiento corporizado: “Vos fijate [el
tratamiento] a uno le afectd la cara, a otro las patitas, a otro los pechos.
Tomamos todos la medicacién pero a todos no se nos manifiesta igual”.

En estas intervenciones, Aldana —una mujer trans que superaba en edad
al resto— decia algo similar a lo expresado por Maria en cuanto al temor a
“verse mal” y la situacién de enfrentar un espejo como un momento omi-
noso: “A mi hace diez anos se me diagnosticé sida [...] yo sigo teniendo el
duelo del cuerpo que yo tenia, no solamente por los diez anos que han pasa-
do, sino por el deterioro que estoy sufriendo dia a dia por la medicacién
que estoy tomando [...] también reconozco que mi lipodistrofia de mi cara
empez6 antes de la medicacidn, la empecé a notar antes y después se poten-
cié con la medicacién. Yo seria feliz si me pudiera ver la cara...”.

Alli se adquirfa una capacidad mds aguda para interpretar lo experimen-
tado e ir disminuyendo los niveles de angustia o incertidumbre. Se incor-
poraban estrategias para lidiar con malestares y saberes relativos a la
interpretacién de resultados de laboratorio. Como ocurria en las reuniones
de apoyo y los talleres de adherencia, aqui también se abrian discusiones e
intercambios sobre la alimentacién considerada “saludable”, el consumo de
alcohol, tabaco y otras drogas. También se debatia sobre el “estado de 4ni-
mo” y su incidencia en “la salud”, expresando distintas interpretaciones
sobre el bienestar y la “calidad de vida” y nociones dualistas en mayor o
menor grado, como la idea de orientar “la mente” hacia la aceptacién del
cuerpo, y otras reflexiones como “verse bien para sentirse bien”. Circulaban
términos para algunos aun desconocidos y extrafios, que integraban el len-
guaje de la biomedicina; nombres de enfermedades, estudios de laboratorio,
tipos de medicamentos, valores bioquimicos, definiciones clinicas, proce-
dimientos terapéuticos.!'”? Un lenguaje para objetivar, interpretar y catego-
rizar estados de bienestar o padecimiento y para diferenciar los nuevos
signos de otras marcas corporales. En este sentido, los modos de expresar
la sensibilidad y la percepcién estaban contorneados por ese conjunto de
nociones y significantes elaborados colectivamente. Apelaciones a “lo nue-
vo” y “lo viejo” del cuerpo, o “las marcas” relacionadas con el “estilo de vida”
previo —brazos marcados por cicatrices de inyeccion de drogas—y su distin-

[10] En una oportunidad Marfa me coment los nuevos medicamentos que le recetaba
la neurbloga: “...para la neuropatia a mi por ejemplo me dan Ravapendic, que es un
anticonvulsivo, y estoy tomando 900 mg. A la noche como no duermo me dieron
Clonazepam, el de 0,5, que ahora ese ya ni lo tomo porque ya ahora me duermo. Sufro de
migrafas, me dieron Tofranil. Con el Tofranil y el Gabapentin ando drogada todo el dia,
viste”.
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cién respecto de los efectos aparentemente ligados al tratamiento, se orien-
taban a evitar la interrupcién de la terapia bajo argumentos de supuestos o
evidentes efectos adversos. En mis registros predominan los relatos retros-
pectivos referidos a los inicios del tratamiento, donde también se expresa-
ban esas distinciones con una connotacién pedagdgica y normativa:

Me dieron tanto AzT a mi que me hice resistente, tomé durante muchos
afios, como no habia experiencia clinica yo empecé a tomar en el [afio] 96,
97 los retrovirales y no sabfa nada de la adherencia, de esas cosas, y pensé
que me tomaba un frasco y me curaba. Sentfa molestias estomacales pero
tampoco comprendia que tenfa que ver con lo que era mi vida entonces.
Yo si por un lado tomaba las pastillas después por otro lado me iba a la can-
cha, tomaba [alcohol] venia con cada carajo, me preguntaban: “;Cémo

» «

andds con los remedios?”. “Me hacen re mal.” “;Cémo que te hacen mal?”
“Y... me hacen mal.” Nada que ver, eran las borracheras que me agarraba
[decia] “me duele acd” y capaz que me habia caido del alambrado [...] uno
tiene que conocer su organismo fundamentalmente y saber que tu organis-
mo también es un cuerpo que responde a la adherencia, por ejemplo, te da
sintomas si vos aprendés a reconocer ese sintoma, sabés cudndo alarmarte,

cudndo no, ;entendés? (Ramén, registro de entrevista).

Tales planteos sobre la adherencia al tratamiento entendida como una con-
ducta y un aprendizaje, convivian con el cuestionamiento de los modos en
que se le habia administrado medicacién antirretroviral en el pasado. En
este caso se planteaba la vivencia de haber sido objeto y medio de la expe-
rimentacion clinica con consecuencias negativas en su salud:

Hay un montén de criticas que yo podria hacer con respecto a la medica-
cién [...] yo fui un conejito de indias cuando empecé los primeros trata-
mientos, participé en protocolos, era experimentacién con tu consentimiento
pero con una desinformacién de lo que estaban haciendo. Te hacian los
estudios periddicos pero ninguno te ponia consciente de que era algo que
no tenfa experiencia clinica, que vos estabas firmando un consentimiento
al servicio de la experiencia clinica. ;Sabés cudnta gente murié? Como este
virus vive del humano, estas drogas tuvieron éxito probdndolas en seres
humanos. Participé en protocolos de Indinavir, de Ritonavir y de p4T, estu-
ve en el [protocolo] de Nevirapina y me la tuvieron que sacar porque casi
me matan por una reaccion alérgica [...] tenfa en carne viva todas las fosas
nasales tenfa todo manchas rosas, andaba todo el dia encapuchado, no que-

ria que nadie me viera.
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Sin desconocer que los tratamientos han significado una mayor sobrevida
para el promedio de las personas afectadas por el vin, a partir de lo expues-
to me interesa plantear que el correlato de aquella falta de experiencia cli-
nica a la que aludia Ramén también ha sido la acumulacién de experiencias
corporales, traducidas en su mayoria en padecimientos, pero al mismo
tiempo en un conocimiento del cuerpo desde el que se generan nuevas
iniciativas.

En los tltimos afos la Red Bonaerense de Personas Viviendo con via
ha desarrollado acciones y colocado reivindicaciones orientadas a “visibi-
lizar los efectos de la lipodistrofia” e “instalar en la agenda de las politicas
publicas y los servicios de salud el debate sobre los efectos adversos de algu-
nos medicamentos antirretrovirales y las situaciones de discriminacién aso-
ciadas al viu-sida”.!'!! Entre las demandas planteadas se insté a las
autoridades de la Direccién Nacional de Sida el compromiso para erradi-
car del vademécum oficial de medicamentos aquellas drogas identificadas
como productoras de efectos adversos, las lipodistrofias y otros. Si bien
estas no han sido reivindicaciones histéricas en el movimiento de las per-
sonas con VIH, en afos recientes surgieron como consecuencia de la com-
probacién clinica los efectos colaterales de los tratamientos. ! Testimonios
como el de Ramén aluden a una dimensién de la experiencia del trata-
miento vivida como padecimiento encarnado, desde la cual los ensayos
clinicos son interpretados como experimentos de los que la persona ha sido
parte. Desde este punto de vista, los cuerpos en tratamiento —muchas veces
cuerpos sufrientes— operan como la base bioldgica para la acumulacién de
experiencia clinica. Pruebas para ensayar el efecto de medicamentos no
testeados previamente, disrupciones producidas por medicamentos que a

[11] Asi lo planteaba un folleto distribuido el dia de la inauguracién de una muestra
denominada “vin y lipodistrofia, las huellas del estigma”, que tuvo lugar en el salén de los
escudos de la Cdmara de Senadores de la Provincia de Buenos Aires.

[12] Hay que destacar que estos reclamos han incidido en la orientacién de ciertas
medidas administrativas, por ejemplo, que la Direccién Nacional de Sida considere la
inclusién en el vademécum de nuevos firmacos tendientes a revertir el efecto de
lipodistrofia que puede ocasionar la medicacién antirretroviral, y la progresiva eliminacién
de las drogas vigentes de alta toxicidad que producen efectos adversos. Otro tipo de
respuestas a esta problemdtica se expresa en la edicién y publicacién de materiales
informativos y de consulta para personas afectadas por el viH, como la revista Vivir en
Positivo, una suerte de gufa de bolsillo que propone informacién fundada y sugerencias
relativas al diagnéstico y tratamiento, estudios de rutina, alimentacién, sexualidad,
reproduccidn y otros temas. Cabe sefalar que este tipo de documentos oficiales recogen,
al menos en parte, materiales producidos previamente por organizaciones y ONG
reconocidas.
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su vez buscan revertir un efecto indeseado de los tratamientos antirretro-
virales. Y, en ciertas situaciones, la discontinuidad de la distribucién de los
medicamentos puede manifestarse luego como resistencia viral a las dro-
gas, lo cual frustra el tratamiento y reduce las posibilidades de esquemas
de medicacién disponibles. En este caso, no se suele cuestionar o denun-
ciar tal o cual droga por su peligrosidad, sino su falta de suministro, por
ser perjudicial a largo plazo la interrupcidn reiterada de su ingesta. Desde
esta Optica deben interpretarse los tempranos reclamos del movimiento
activista vinculado al sida en relacién con el “acceso universal” a la asisten-
cia y los tratamientos. A este tltimo problema aludia Marcela en una
declaracién a la prensa, donde instaba a las autoridades gubernamentales
a tomar cartas en el asunto, cuando la crisis politica y econémica del ano
2002 implicé el cese de la distribucién de medicamentos por parte del
Ministerio de Salud de la Nacién: “Les pido a todos aquellos que son res-
ponsables de la Salud Publica que recuerden que no somos ntimeros ni
pesos ni ddlares, somos personas que necesitamos nuestro tratamiento. El
dano que nos estdn ocasionando hoy nuestros cuerpos lo pagardn manana
con la resistencia a los tratamientos”.

En sintesis, en el discurso de reivindicaciones del activismo se superpo-
nen y coexisten alusiones al padecimiento y al dano corporal, a las necesi-
dades de alli derivadas, y a los derechos, todo al mismo tiempo. A la hora
de plantear demandas por acceso a recursos, esto mismo es elaborado con-
ceptualmente como una “condicién de vulnerabilidad” que legitima los
reclamos. En este sentido, en las redes sociales se difunden instancias de
gestion de pensiones asistenciales obtenidas mediante la certificacién médi-
ca de una discapacidad, como lo indican los siguientes anuncios:

[...] queremos aclarar que esto es un beneficio para las personas con via y
esto no significa que el viH genera discapacidad, lo que sucede es que la
fuerte discriminaci6n laboral genera una barrera dificil de sortear para quie-
nes tenemos VIH y buscamos empleo, por esto la gestion para acceder a una

pensién se hace muy necesaria para personas en situacién de extrema vul-

nerabilidad social.

Vivis con viH y todavia no te hiciste la Pensién Social No Contributiva?
Comunicate con la Red [...] de 14 a 18 hs o acercate a [...] que préxima-
mente comenzamos con los operativos para realizar pensiones con
Desarrollo Social de la Nacién en La Red, un espacio libre de estigma y
discriminacién, con calidez humana y sin tomar frio y hacer largas colas.
iiEs tu derecho!!
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COMENTARIOS FINALES

He comenzado planteando que los modos asociativos entre personas con
VIH promueven espacios donde vivir con el virus se revela como una expe-
riencia comun, y al mismo tiempo como un conjunto de vivencias perso-
nales, experimentadas sobre la base de distintos modos de vida e
identificaciones. Se trata de iniciativas para crear una nueva sociabilidad
que jerarquiza el saber y la propia experiencia vital de los afectados, y desde
alli buscan complementar la prictica y la terapéutica biomédica.

Luego senalé que en las reuniones de apoyo mutuo promovidas por la
Red Bonaerense de Personas Viviendo con viH, las interacciones se orien-
taban a “mejorar la calidad de vida” como un horizonte comdn a todos, lo
que también implicaba nuevas responsabilidades. Incorporar habitos salu-
dables en la alimentacidn, la actividad recreativa y el tiempo de ocio; rede-
finir los vinculos sociales y afectivos, la sexualidad; y sobre todo respetar las
indicaciones sobre el tratamiento. Allf se instalaba una ambivalencia entre
llevar adelante una vida que incluyera el disfrute, el placer, el entreteni-
miento, y asumirse en la condicién ligada al padecimiento crénico, obser-
var pautas de cuidado y responsabilidad ligadas a un deber ser, dentro de
una construccién ideal del paciente informado y responsable, lo que equi-
vale a decir con “adherencia” al tratamiento (Recoder, 2011). De este
modo, se expresaban distinciones a partir de las identificaciones y practicas
cotidianas, destacando la critica hacia quienes consumian sustancias y la
descalificacién hacia la “falta de adherencia”, desde el supuesto de un sujeto
que sabe cémo y por ende debe actuar en su propio beneficio, a partir de
una eleccién racional (Barber, 2015). La tendencia a intentar erradicar el
uso de drogas se orientaba a habilitar una mejor adhesién al tratamiento
desde el entendimiento de que adherencia y consumo son mutuamente
excluyentes, y que no es posible alcanzar una buena calidad de vida sin
adherencia al tratamiento, sin cuidarse. Se buscaba reglar comportamientos
y lograr la integracién de las personas en un determinado orden moral, lo
que en ocasiones podia tener un efecto no intencionado de expulsién, fené-
meno que ha sido senalado en otros estudios sobre este tipo de espacios
(Nguyen, 2005; Biehl, 2007).

En tercer lugar, indiqué que el cardcter ambiguo del tratamiento, en
tanto generador de malestares y padecimientos, produce confusién, angus-
tia y desconcierto, y puede atentar contra el sostenimiento de la terapia a
largo plazo. Asi, la disrupcién del cuerpo por el padecimiento asociado al
VIH y su tratamiento genera un progresivo estado de objetivacién y vigilan-
cia del cuerpo, y un proceso de autoconocimiento e incorporacién de con-
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troles y pautas para monitorear la salud; una ética de si modelada por
categorias, definiciones y tecnologias biomédicas.

Finalmente, en los espacios e interacciones estudiados se gestan vinculos
anclados en la condicién patolégica como la base de la identificacién indi-
vidual y grupal —“somos personas que necesitamos nuestro tratamiento’,
“sin medicamentos no podemos vivir”, etc.—, a la cual se superpone la iden-
tificacién como activistas —sujetos politicos gestados desde una biodefini-
cién— para retomar los aportes conceptuales citados al comienzo. Esto
implica la apropiacién de categorias médicas como “adherencia” y las recu-
rrentes metdforas bélicas sobre salud y enfermedad en el organismo,!* pero
también se introducen elementos que complejizan el discurso médico de
responsabilidad individual y cumplimiento de la prescripcién del trata-
miento, ademds de ofrecer instancias colectivas para acoger al otro y con-
tribuir a procesar los efectos transformadores de las experiencias de
padecimiento.

Como he mostrado, en ese proceso los cuerpos operan como experien-
cia encarnada para legitimar nuevos reclamos e instauran un lazo social y
corporal especifico que entiendo como un modo de biosociabilidad
(Rabinow, 1996; Petryna, 2004; Biehl, 2008 y 2011). Pero las demandas
se realizan también desde el reconocimiento de una condicién invalidante
y una necesidad vital que fundamentan la solicitud de recursos. Por tanto,
en este caso pareceria desplegarse ademds una biolegitimidad (Fassin, 2004
y 2007), una légica que coloca la vida y los problemas de salud en primer
plano como criterio de validacién y fundamento moral del reconocimiento
de las necesidades y la asignacién de recursos.
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BIOPOLITICA DE UMA “SIFILIS” HEREDITARIA
NO SERTAO NORDESTINO: RESISTENCIAS A
MODERNIDADE?

Neide Maymi Osada” y Maria Conceigio da Costa™

RESUMO

Este artigo analisa a construgo social de uma doenga genética no sertao nor-
destino a partir da perspectiva teérica dos Estudos Sociais da Ciéncia e da
Tecnologia, com foco nos processos de biomedicaliza¢io, biopolitica e
necropolitica. Uma doenga tradicionalmente conhecida por sifilis foi
rediagnosticada como Sindrome de Spoan duzentos por um grupo de pes-
quisadores que tiveram um papel crucial na introdugio do conhecimento
cientifico nessa comunidade. No entanto, as resisténcias surgiram tanto por
parte dos pacientes e familiares quanto do préprio poder publico local,
por distintas razoes. Dessa forma, para compreender essas resisténcias, a
metodologia adotada foi uma revisao da literatura que aborda as transfor-
magdes no campo da satide; uma etnografia de laboratério realizada nos
laboratérios do Centro de Estudo do Genoma Humano da Universidade
de Sdo Paulo (cEGH-USP), entrevistas com pesquisadores e coleta de dados
secunddrios sobre doengas genéticas raras que ocorrem em maior frequén-
cia. As conclusoes da pesquisa apontam que para compreender uma doenga
que tem dois nomes é preciso primeiramente entender o seu contexto cultu-
ral, a biopolitica aplicada e as relagoes de sociabilidade criadas a partir da
doenga e, em segundo lugar, aponta que substituir as narrativas tradicionais
pelo discurso das ciéncias em um lugar que resiste a prépria ciéncia pode
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ser um alerta de que estamos impondo uma visio de mundo que pode nio
ser bom para Serrinha dos Pintos.

PALAVRAS-CHAVE: DOENCA GENETICA RARA — BIOPOL{TICA — BIOMEDICINA —
NECROPOLITICA

RESUMEN

Este articulo analiza la construccién social de una enfermedad genética en
el Sertao Nordestino de Brasil a partir de la perspectiva teérica de los
Estudios Sociales de la Ciencia y la Tecnologia, con foco en los procesos de
biomedicalizacién, biopolitica y necropolitica. Una enfermedad tradicio-
nalmente conocida por sifilis fue diagnosticada de nuevo como Sindrome
de Spoan por un grupo de investigadores que tuvieron un papel crucial en
la introduccién del conocimiento cientifico en esa comunidad. Sin embar-
go, surgieron resistencias tanto por parte de los pacientes y familiares como
por parte del poder publico de la ciudad, por distintas razones. Con todo
ello, para comprender esas resistencias la metodologia adoptada ha sido una
revisién de la literatura que trata de las transformaciones del campo de la
salud, una etnografia de laboratorio realizada en el Centro de Estudo do
Genoma Humano da Universidade de Siao Paulo (cEGH-uUsP), entrevistas
con investigadores y recopilacién de materiales secundarios sobre enferme-
dades genéticas raras de alta frecuencia. Las conclusiones de la investigacién
apuntan que para comprender una misma enfermedad con dos nombres es
necesario, primeramente, entender su contexto cultural, la biopolitica apli-
cada y las relaciones de sociabilidad creada a partir de la enfermedad y, en
segundo lugar, analizar la sustitucién de las narrativas tradicionales por el
discurso de las ciencias en un lugar que resiste a propia ciencia pude ser una
alerta de que estamos imponiendo una visién del mundo que puede no ser
buena para Serrinha dos Pintos.

PALABRAS CLAVE: ENFERMEDAD GENETICA RARA — BIOPOLITICA —
BIOMEDICALIZACION — NECROPOLITICA

INTRODUCAO: DOIS NOMES, UMA DOENCA

Por mais de duzentos anos, uma misteriosa “sifilis” hereditaria vem conta-
minando a populagio de Serrinha dos Pintos (Estado do Rio Grande do
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Norte), cidade de 4.500 habitantes localizada no sertio nordestino.
Segundo essa populagdo, hd mais de duzentos anos, um forasteiro chamado
Maximiniano casou-se com a filha de Pedro Queiroz e Maria Alexandrina,
familia tradicional da regido, mais tarde, com a morte da mulher, logo se
casou com a prima da esposa. O comportamento de Maximiniano era exe-
crado por toda familia, inclusive pelos habitantes do vilarejo pelos dois casa-
mentos e pelos casos extraconjugais. O castigo por tal comportamento viria
na geragio seguinte quando os filhos de Maximiniano, segundo relato de
familiares, de ambos os casamentos, nasceram com essa estranha doenca.

Quando nascem com a doenga, nio conseguem focar em um objeto
porque os olhos tremem involuntariamente, a visio é muito reduzida. A
partir dos 5 anos de idade, as pernas e os bracos comegam a perder a habi-
lidade de sustentacio, a fala vai se tornando cada vez mais dificil pelo enfra-
quecimento dos musculos das cordas vocais, quando chegam a adolescéncia
j& perderam completamente a mobilidade e os movimentos dos bragos ¢
maos. No comego da vida adulta, a face apresenta uma deformagio ainda
mais acentuada; pernas, pés, bragos e maos vao ganhando formato de gar-
ras, resultado da atrofia muscular desses membros. Essa estranha doenga
assustou os moradores de Serrinha dos Pintos que nunca havia tomado
conhecimento de uma doenga tao devastadora. Nessa época, inicio do sécu-
lo x1x, a imaginagao coletiva (Appadurai, 1996; Jasanoff ¢ Kim, 2015) do
vilarejo logo desvendou o mistério, afirmando tratar-se de uma suposta sifi-
lis que Maximiniano adquiriu durante uma das aventuras amorosas e o
resultado foi a transmissao desse virus aos seus descendentes.

Hoje sao aproximadamente 74 descendentes vivos do velho Maximiniano
que carregam a doenca. No entanto, nao hd registro de quantos desenvol-
veram a doenga desde os primeiros casos na regiio. Moradores, familiares
e pacientes aprenderam a se conformar e a conviver com a doenga, aceitan-
do o imagindrio coletivo de que se trata de um castigo ou coisa de Deus.
Corrobora com esse sistema de crenga o fato do servigo pablico em satde
ser extremamente precdrio, com recursos limitados e pelo fato das autori-
dades publicas terem ignorado a doenga e os doentes por mais de duzentos
anos. Podemos, com isso, entender que prefeitos, secretdrios de satde e pro-
fissionais da satide aplicaram uma biopolitica da invisibilidade, negligen-
ciando e relegando a doenga para o ambiente privado, familiar, doméstico,
forma pela qual as familias tém cuidado dos seus doentes desde os primei-
IOS Casos.

Dois fatos principais explicam a concentragao da doenga em regides dis-
tantes de grandes centros urbanos: isolamento dos municipios e alta per-
centagem de casamentos consanguineos. O municipio de Serrinha dos
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Pintos mantém até hoje a dimensao de um vilarejo, a geografia da regido
proporcionou o isolamento do municipio desde a sua origem até recente-
mente. O deficiente transporte publico que liga outros municipios ou
Campina Grande, maior cidade da regiao e distantes 340 quilémetros, con-
tribuiram ainda mais para esse isolamento. Quando precisam sair de
Serrinha dos Pintos, os moradores recorrem a uma moto taxi, mas o trans-
porte ¢ precdrio e nio serve a todos os tipos de passageiros. O segundo fator
30 Os casamentos entre primos que representam cerca de 30% na regido
(na cidade de Sio Paulo, esse tipo de casamento representa menos de 1%
dos casos). Nio s6 o isolamento explica o alto nimero de casamentos dessa
natureza, mas também a sua aceitagio coletiva, reforcado pelo entendimen-
to que 0s casamentos que mais dio certo sio os entre primos. Esses valores cul-
turais explicam a procura por um parceiro dentro da familia.

O resultado disso ¢ a alta incidéncia da sifilis do velho Maximiniano e
de outras doengas como a surdez ou as doencas incapacitantes fisicas e cog-
nitivas na regido. O niimero de doentes ¢ preocupante, dados do 1BGE de
2010 apontam que dentre as cinquenta cidades do pais com maior nimero
de deficientes, a regiao de Serrinha dos Pintos encontra-se na 38° posigao,
o pais possui 5.561 municipios.

A histéria da doenga comeca a mudar a partir de 1998 quando a bidlo-
ga e geneticista Silvana Santos conheceu a vizinha Zilda (nome ficticio para
preservar a sua identidade), no Butanta, regido oeste da cidade de Sao Paulo
cuja deficiéncia fisica chamou a sua atengao. Por curiosidade e simpatia,
resolveu fazer a genealogia da familia e o estudo revelou outros casos na
familia com a mesma deficiéncia. Ficou sabendo também por meio de
outros moradores de Serrinha dos Pintos da existéncia de outras pessoas
com o mesmo aleijio medonho na regiao. Se para Zilda estava claro que se
tratava da sifilis transmitida pelo Maximiniano, para Silvana nio estava.

Em 2005, no Annals of Neurology, a equipe do Centro dos Estudos do
Genoma Humano da Universidade de Sao Paulo (cEGH-usP), publica os
resultados da pesquisa sobre a comunidade de Serrinha dos Pintos nos quais
aponta a descoberta de uma doenga genética rara denominada Sindrome
de Spoan, acronimo das caracteristicas da doenga em inglés Spastic
Paraplegia, Optic Atrophy, and Neuropathy.!") Por se tratar de doenga gené-
tica rara, a manifestagao s6 ocorreria em um filho se ambos os pais carre-
gassem os genes da spoaN. Como afirmado anteriormente, o casamento
consanguineo ¢ prética cultural comum, elevando a incidéncia de primos

[1] Assim, a doenga é chamada tanto Sindrome de Spoan ou spoan.

NEIDE MAYUMI OSADA Y MARIA CONCEIGCAO DA COSTA



portadores de genes defeituosos se casarem e terem 25% de probabilidade,
a cada gesta¢do, de gerarem filhos com a Sindrome de Spoan.

BIOMEDICALIZAGAO E 0 SERTAO NORDESTINO

Os recentes avangos da ciéncia e da tecnologia, especialmente no que se
refere & biomedicina, dizem muito sobre as formas pelas quais as sociedades
ocidentais escolheram viver. O conhecimento cientifico e tecnoldgico e a
sua materializagio apontam caminhos nos quais aceitamos (na maior parte
das vezes), rejeitamos ou transformamos (por meio de mobilizagoes e rei-
vindicagées). E a légica oposta ao determinismo cientifico ao qual analisa
a ciéncia e a tecnologia a partir dos efeitos incontestes do “progresso das
ciéncias” e a0 mesmo tempo decretam o nosso aprisionamento a essas tec-
nologias. E por essa razao que Clarke ef 2/ (2010) retratam os efeitos da
biomedicina por processos de biomedicalizacio nas sociedades
contemporaneas.

Trata-se de uma série de mudangas que estdo ocorrendo no campo da
satde, na producio e na distribui¢do do conhecimento da biomedicina,
acarretando em efeitos, ainda nio totalmente compreendidos, na vida dos
pacientes, nas atividades dos profissionais em satde e no sistema de satde,
publico e privado. Além disso, no processo de biomedicalizagao, Clarke ez
al. (2003) enfatizam mudangas em distintos processos interativos como o
surgimento de empresas de biotecnologia voltadas para o desenvolvimento
de produtos e servicos como medicamentos customizados e exames diag-
nésticos, como a Celera, a 23andMe, a Genentech, a Calgene; o “empode-
ramento” da industria farmacéutica e das empresas de pesquisa clinica, as
chamadas Contract Research Organization (CRO) e as mudangas na percep-
¢a0 do corpo —ideia de que o corpo pode ser consertado, melhorado e alte-
rado— do doente, da doenca e da satide, e no caso brasileiro, estamos
analisando as mudangas nas formas de distribui¢do do conhecimento por
meio de institui¢oes pablicas de pesquisa.

Com isso, segundo Clarke ez a/. (2010) em cada periodo da histéria da
medicina destacam-se diferentes preocupagées, muitas delas estao relaciona-
das a busca pela cura/tratamentos de doengas, aos significados produzidos
por certas doencas e também as preocupagdes sobre as grandes epidemias.
De acordo com essas autoras, da profissionalizagio da medicina a biomedi-
calizagao (1885 até o presente), pode-se destacar trés momentos histdricos
importantes: (1) o surgimento da medicina (1890), periodo da profissiona-
lizagio da medicina até a Segunda Guerra Mundial, no qual se destaca o
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controle de doengas contagiosas como a tuberculose; (2) a partir da Segunda
Guerra Mundial até 1985, o ciclo denominado Medicalizacio, destacando
as preocupacdes com as doencas cronicas como o cincer; e (3) a partir de
1985, o periodo da biomedicalizagio.

Com isso, a biomedicalizagio é definida pelas transformagées na produ-
¢do cientifica que ocorreram no campo da biomedicina e que se estenderam
por diversos setores da satide. Se no periodo da medicalizacio diversas doen-
cas se tornaram medicalizdveis, como a obesidade, a menopausa, a sindrome
do déficit de aten¢do; na biomedicalizagio, além da percepgio de tornar
diversas doencas ainda mais medicalizdveis, essas doencas passaram a ser iden-
tificadas em um determinado cromossomo, no locus génico do individuo.
Para Clarke et 4l., o atual contexto de transformacées no cendrio da satde é
indissocidvel da pés-modernidade na qual ciéncia e tecnologia passaram a
coproduzir as sociedades contemporaneas: “Na atual revolugio tecnocienti-
fica, ‘big science’ e ‘big technology’ podem manter-se [...], agora, numa caixa
de remédio ou dentro do seu corpo. [...] Assim, podemos dizer que a medi-
caliza¢io ¢ constitutiva da modernidade, enquanto a biomedicalizagao é
coconstitutiva da pés-modernidade” (Clarke ez 4., 2010: 52).

Os avancos da biomedicina, especialmente com o desenvolvimento da
biologia molecular a partir da década de 1950 com a descoberta da estrutura
do ADN, reorganizaram as sociedades em torno de cinco processos intera-
tivos, processos dos quais sdo inerentes a propria concepgio de biomedi-
calizagao definida por Clarke 4z al.: (1) Mudanga para a economia da
vida, bioeconomia, bioeconomia politica; (2) Tecnocientizacio da biome-
dicina; (3) Transformagdes na producio e distribuicao do conhecimento
cientifico; (4) Biopolitica, risco e gerenciamento do risco, e (5)
Transformagoes de corpos e identidades. Autores como Cooper (2008),
defendem que a crise € o cansago da economia norte-americana na década de
1980 nos setores-chave da economia como industria e servicos, estimularam
novas politicas governamentais que levaram ao desenvolvimento de setores
que estavam despontando naquele momento como a industria da biotec-
nologia, a farmacéutica e o agronegdcios. Para complementar, nessa mesma
época (1980), o governo norte americano investiu no Projeto Genoma
Humano cujo objetivo foi o sequenciamento completo do genoma huma-
no, proporcionando o rdpido desenvolvimento da biologia molecular e da
biomedicina.

Investimentos na biologia molecular, Projeto Genoma Humano, esti-
mulos a inddstria farmacéutica e da biotecnologia promoveram essa rdpida
aceleracio do setor da satde nos paises desenvolvidos. J4 na década de
1990, o investimento e consequentemente a produgio cientifica mundial
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na drea da biologia molecular passou a sobrepor outras dreas do conheci-
mento como a fisica. Em 1997, a Fundagao de Apoio a Pesquisa do Estado
de Sao Paulo (Fapesp) percebeu o avango da drea e os baixos indices de pro-
dugao da biologia molecular no Estado de Sao Paulo e no pais como um
todo. Para impulsiond-la, a Fapesp investiu 36 milhées de ddlares de 1997
a 2000 em trés projetos de sequenciamento de genoma: Xylella Fastidiosa
(12 milhées de délares); cana de agtcar (4 milhoes de reais) e cAncer (20
milhées de reais), segundo dados da Universia Brasil. O investimento per-
mitiu: a) equipar laboratério com a importagdo de equipamentos de
sequenciamento de ADN, aparelhos de PCR, compra de insumos para labo-
ratérios, entre outros equipamentos; b) amplia¢o de bolsas de pesquisa, e
¢) organizagio de uma rede de pesquisa conectando 32 laboratérios e mais
de duzentos pesquisadores no Estado de Sao Paulo.

O Centro de Estudos do Genoma Humano da Universidade de Sao
Paulo ceGH-UsP ¢ resultado desse investimento. Ao participar do projeto
da Xylella Fastidiosa e ao liderar a pesquisa sobre o genoma do cancer, a
coordenadora Mayana Zatz ergueu, literalmente, o Centro na universidade.
Foram nas instalagoes do CEGH-USP que se iniciaram os primeiros estudos
para entender a sifilis do Maximiniano.

Em 1999, a doenca tornou-se objeto de pesquisa da bidloga Silvana
Santos. As contingéncias no mundo na pesquisa a levou a se interessar pela
vizinha Zilda, como dito anteriormente, portadora dessa deficiéncia nio
identificada, e a levando até Serrinha dos Pintos onde a familia de Zilda
ainda mora, voltando “maravilhada’, segundo Silvana, com o que encon-
trou. O nimero de portadores dessa estranha doen¢a denominada “Sifilis”
¢ insignificante se comparado com o nimero de portadores de doengas
como a Sindrome de Down ou o x Frigil, no entanto, ele é bastante repre-
sentativo para uma doenca genética rara, o que por si sé justificaria um
projeto de pesquisa para as agéncias de fomento a Ciéncia e Tecnologia.
Naquele momento, Silvana havia descartado a hipétese de uma sifilis her-
dada e entendia que se tratava de uma doenga genética muito rara.

Em 2005, Licia Inés Macedo-Souza, aluna do programa de doutorado
do ceGH-UsP, mapeou trechos de ADN de portadores da sindrome, identi-
ficou o locus génico, a possivel regiao na qual estariam os genes, mas nao
os localizou, ou seja, conforme as bi6logas, localizaram o bairro, mas nao a
casa. Essas informagoes foram suficientes para atestar de que se tratava de
uma nova doenca genética cuja manifestagdo em uma crianga sé ocorreria
caso herdasse os genes doentes do pai e da mie. Em se tratando de uma
doenca genética rara, a hipdtese mais plausivel seria a da consanguinidade,
o que significa que os pais sao primos entre si.
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O processo de biomedicalizagdo e seus processos interativos devem ser
compreendidos e interpretados a partir de conhecimentos situados, locali-
zados no tempo e no espago. No pais, a biomedicalizagio tem caracteristi-
cas singulares. Em Serrinha dos Pintos, os efeitos da biomedicalizagao
foram inesperados. Com isso, dentre os processos interativos inerentes a
biomedicalizacio, este artigo ird abordar dois significativos para a compre-
ensio do tema proposto: biopolitica e relagoes de sociabilidade.?!

BIOPOLITICA DA OMISSAO

O termo biopoder, de acordo Foucault, define-se pelo “controle do Estado
sobre a vida de uma populagio [...] A velha poténcia da morte em que se
simbolizava o poder soberano é agora, cuidadosamente, recoberta pela
administragao dos corpos e pela gestao calculista da vida [...] Abre-se assim,
aera do ‘biopoder’” (Foucault, 1999: 31). O conceito “direitos sobre a mor-
te e poder sobre a vida’®! ou controle do estado sobre a vida da populagio
foi analisada por Foucault em termos histéricos desde o século xvir.
Rabinow e Rose (2006) alegam que o termo proposto por Foucault nio
permitiria entender as sociedades contemporaneas, especialmente porque
novos temas como populacio, acesso universal a satde publica, biotecno-
logia, biologia molecular tornaram-se temas cruciais para a compreensao
biopolitica.

Rabinow (1996) e Rose (20072, 2007b) analisam a biopolitica em um
contexto diferente de Serrinha dos Pintos, um contexto no qual os indivi-
duos vivem em sociedades desenvolvidas, estao atentos aos avancos da bio-
medicina, as pesquisas académicas, aos produtos recém-langados pela
industria da biotecnologia (exames diagnéstico, medicamentos, terapias,
etc.), além disso, compreendem a linguagem técnica de médicos e cientis-
tas, reproduzindo-a com alguma destreza. A esses individuos se espera um
certo protagonismo na sua capacidade de compreender a relagao entre sau-
de, Estado, biopolitica e gerenciamento dos seus proprios riscos genéticos.
Isso aponta para uma politica capaz de “controlar, ‘engenheirar’, gerenciar,
adequar, modular a capacidade vital dos seres humanos como criaturas
vivas. Isso é o que eu sugiro por uma politica da ‘vida em si mesma™” (Rose,
2007b: 3). Essa politica “da vida em si mesma” estimulou individuos a se

[2] Para saber mais sobre os demais processos interativos ver Osada (2006, 2012), Osada
e Costa (2000).
[3] Titulo do capitulo 5 do livro A Histdria da sexualidade. Volume 1 (Foucault, 1999).
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cercarem de um imenso aparato de coisas e pessoas (médicos, especialistas,
laboratérios, narrativas, cuidadores, enfermeiros, etc. (véase Clarke et al,
2010), na tentativa de controlar riscos dos quais seus corpos estdo sujeitos.
Nao ¢é incomum perceber que alguns grupos sociais organizam suas vidas a
partir da busca insana por corpos perfeitos, sauddveis, jovens, bonitos, livre
de doencas e vicios.

Em Serrinha dos Pintos, a convivéncia naturalizada com as doencas
incapacitantes como SPOAN, deficiéncias mentais e fisicas entre os habitan-
tes, os profissionais da satide, as autoridades publicas, permitiu a constru-
¢do de uma relagao especial entre individuos, sistema de satde e doengas.
Essa convivéncia permitiu também a constitui¢ao de uma biopolitica e de
uma imaginacio social coletiva que alimentou, reforgou e legitimou uma
biopolitica da omissdo de corpos doentes.

Essa omissao ¢ percebida por alguns fatos sociais: a presenca de um alto
indice de individuos com deficiéncias fisicas e cognitivas, colocando a cida-
de na 38° posi¢do em niimeros de pacientes com deficiéncias. Esses dados,
elaborados pelo 1BGE, estao disponiveis as autoridades publicas locais e até
a0 Ministério da Satde que diante de tais informagoes nada fizeram para
entender e reverter o quadro.

Desde a criacio do Sistema Unico de Satde (sus) em 1988, o
Ministério da Satde, instincia do governo federal, elabora as politicas
macro de satide publica, repassa verbas a estados e municipios que, por
sua vez, deveriam reelaborar e aplicar as politicas puablicas de satide de
acordo com o contexto local. Normalmente, os municipios sio responsa-
veis pelos servigos de atencdo bdsica e primdria, com isso, pacientes que
necessitam de atendimentos mais complexos sio encaminhados a clinicas
especializadas ou a hospitais publicos. Dessa forma, mesmo que a sifilis
do Maximiniano ou a Sindrome de Spoan fosse considerada de alta com-
plexidade, estado e municipio deveriam propor projetos para amenizar o
desenvolvimento da doenca, assim como oferecer apoio a pacientes e
familiares. Nem mesmo a secretaria de educagdo se esforgou para criar
politicas de atendimentos as criangas com a sindrome para manté-las nos
bancos escolares até a sua alfabetizagao pelo menos.

O acesso a médicos, a tratamentos ¢ a medicamentos pela rede pablica
de servico eram muito precdrios ou praticamente nao existiam até a
Constitui¢o de 1988, a partir de entao, a satide (assim como a educag¢io)
tornou-se um “direito de todos e dever do Estado, garantido mediante poli-
ticas sociais e econdmicas que visem a reducio do risco de doencas e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitdrio as acoes e servicos para sua
promocgao, prote¢ao e recuperagio’ (Constituigao Federal 1988, se¢ao 11,
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art. 196). Em Serrinha dos Pintos e tantas outras regiées do pais, o art. 196
da constitui¢ao tornou-se letra morta, letra nem nascida.

As recentes politicas de satide da prefeitura de Serrinha dos Pintos pare-
cem se restringir a ateng¢ao bdsica em sadde e atengio primdria, como cam-
panhas de vacinagio, combate a0 mosquito da dengue, chikungunya e zika,
pressao alta, obesidade, exames médico de rotina como mamografias, exa-
mes de sangue, fezes, ressonancia, etc. No site oficial da prefeitura assim
como no blog de Serrinha dos Pintos, ligado a prefeitura, nao hd mencio
a problemas de saide mais complexo como a Sindrome de Spoan, Sindrome
Santos, deficiéncias fisicas ou mentais. Em um municipio com essas carac-
teristicas ndo ter um programa municipal de atendimento nos postos de
satide ou em outros espagos publicos é também uma atitude, uma politica,
nesse caso, a da omissio ou do exercicio publico de uma necropolitica.

A necropolitica, segundo Achille Mbembe, ¢ a expressio da soberania
de um Estado que estabelece “poder e capacidade para ditar quem pode
viver e quem deve morrer” (Mbembe, 2003: 11). Para o autor, hd diversos
mecanismos pelas quais os Estados exerceram a capacidade de controlar
suas populagoes: pela violéncia, pelo terror, pela racionalizagdo da morte
(cAmara de gs). Para o caso de Serrinha dos Pintos, a omissio e a invisibi-
lidade dos pacientes portadores de deficiéncias podem ser um outro meca-
nismo de exercer biopolitica.

A partir do final do século xx jd seria possivel pensar em politicas em sat-
de mais adequadas para portadores da Sindrome de Spoan ou outras defici-
éncias. Prefeituras e até a secretaria estadual de sadde deveriam ter
conhecimento apropriado da situagio em que se encontra a sua populagio.
Para autoridades publicas, invisibilizar e ignorar o problema tém duas conse-
quéncias importantes: a primeira refere-se a economia de gastos para doencas
cujos tratamentos eram (ainda sio) apenas paliativos para melhorar a quali-
dade de vida e a segunda ¢ a ratificacio de que individuos portadores de doen-
cas incapacitantes, deficiéncias cognitivas e mentais, devem manter-se sob os
cuidados da familia, em ambientes privados. A aceitacio de que se tratava de
uma doenga herdada pelo velho Maximiniano, uma vonzade de Deus ou um
castigo sustentaram a biopolitica da omissio até recentemente.

A tese da biopolitica da omissao se confirma também a partir de relatos
da equipe de Silvana Santos que criou um projeto chamando Genética no
Sertio e encontrou diversas barreiras para manté-lo em Serrinha dos Pintos.
Os objetivos do projeto sdo: criar ambientes de informagao e discussio
entre pacientes, familiares e moradores em locais com um grande nimero
de doencas genéticas raras, pressionar as secretarias de satide para um
melhor atendimento a esses pacientes, levar aconselhamento genético na
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regido. Para a efetivagio do projeto, um dos mecanismos adotados foi a
criagdo de uma associagdo de pacientes portadores da Sindrome de Spoan
que funcionou por um tempo. Os objetivos do projeto causaram conflito
com a prefeitura e a secretaria de satide de Serrinha de Pintos que impuse-
ram barreiras para levar adiante o projeto no municipio, além disso o grupo
foi constrangido, levando 4 desativa¢io do projeto em Serrinha dos Pintos
antes mesmo da identificacio dos genes da spoaN.

Em Serrinha dos Pintos, o processo de biomedicalizagao deve ser inter-
pretado de forma cuidadosa ja que os avangos da biomedicina chegaram de
forma nao autorizada (ou nio acordada) pelas secretarias estaduais e muni-
cipais, levados por um grupo de pesquisadores da regido sudeste, acentuan-
do ainda mais a animosidade entre as duas regiées. Mesmo com a ampla
divulgacio na midia e em revistas de divulgacio cientifica, nenhuma atitude
foi tomada em beneficio desses pacientes. O Ministério Publico do Rio
Grande do Norte criou medidas para pressionar a secretaria estadual de sad-
de para que alguma providéncia fosse tomada, e foi assim que 74 pacientes
portadores da Sindrome de Spoan conseguiram cadeiras de rodas adaptadas
para a sua condi¢do fisica. Mesmo com a pressao do Ministério Pablico e
do grupo de pesquisadores do CEGH-USP, a biopolitica aplicada hd pelo
menos dois séculos se manteve praticamente inalterada na regido.

Com isso, ndo podemos afirmar com toda a certeza que a biomolecula-
rizagdo ou genomizagio da vida estd oferecendo novas esperancas a esses
pacientes. A descoberta da Sindrome de Spoan possibilitou um diagnéstico
correto, no entanto, a situagao desses pacientes, em termos de melhorias e
bem-estar continuam inalteradas, além isso, sem o reconhecimento do esta-
do e do municipio que Serrinha dos Pintos é um municipio doente, os
avancos da biomedicina nio beneficiarao essa populagio, ao contririo, um
biopolitica de violéncia poderia até ser deflagrada.

Sem esse reconhecimento, como abordar pacientes e familiares sobre a
prépria doenga? Como disponibilizar informagoes sobre a doenga a quem
deseja ter filhos sauddveis? Além de informagio, ¢ necessirio que a popula-
¢ao tenha disponivel profissionais de saide que compreendam as narrativas
criadas por ela, que estejam aptos a dar aconselhamento genético de forma
nao autoritdria, que entendam a cultura local, que conhecam as doengas
mais frequentes e que sejam capazes de dialogar com pacientes e familiares
numa relacio de igualdade, entendendo que o conhecimento tradicional
deve ter um lugar na histéria de muitas doengas genéticas que até recente-
mente nio tinham diagnéstico. Incorporar os conhecimentos tradicionais
pode ser a maneira mais efetiva de se fazer com que essa populagio possa,
de forma consciente, controlar seus riscos genéticos.
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R!ELAQ()ES DE PARENTESCO, BIOSSOCIABILIDADE E CONHECIMENTO
TACITO

Pesquisadores da drea dos Estudos Sociais da Ciéncia e Tecnologia tém
acompanhado e analisado um fen6meno bastante comum entre pacientes
e familiares de paises desenvolvidos e algumas regides do pais, trata-se da
constitui¢io de novas sociabilidades (Rabinow e Rose, 2006), a formacio
de identidades coletivas (Callon e Rabeharisoa, 2003), a formacao de bio-
cidadaos (Paul Rabinow), entre outras formas de sociabilidade. Os riscos
genéticos sao construidos inicialmente pela informagao de que determina-
dos individuos carregam genes de doencas genéticas, doengas que estao se
manifestando ou, simplesmente, nunca se manifestaro. A simples possibi-
lidade de carregi-los é automaticamente compreendida pela possibilidade
real de transmitir os genes defeituosos a seus filhos e netos, ¢ dessa forma
que se constrdi a ideia de risco genético.

Nas sociedades ocidentais contemporaneas, especialmente entre fami-
lias de classe média e média alta, controlar os fatores de risco genético
evitando a transferéncia de genes doentes aos filhos ou mesmo controlar
a manifestagdo da doenga tem sido um fendémeno bastante frequente.
Exemplos como a cirurgia de mastectomia realizada por mulheres cujos
marcadores tumorais para BRCA 1 e BRCA 2 deram positivos parece ser a
forma mais eficiente de tratar o problema. No entanto, essa alternativa s6
existe para pessoas que tém acesso a exames diagndstico por sequencia-
mento genético e que podem arcar com os custos tanto dos exames quan-
to da cirurgia.l! A relagio da doenga e do controle da doenga é percebida
diferentemente por cada grupo social, segundo Emily Martin (1994), as
classes sociais de maior poder aquisitivo se preocupam mais com as defi-
ciéncias mentais que as deficiéncias fisicas, uma vez que as deficiéncias
fisicas podem ser revertidas por meio de cirurgias reparatérias, fisiotera-
pias e terapias avangadas, ao passo que as doengas mentais, cognitivas ain-
da sao muito mais preocupantes, exigindo cuidados que se iniciam assim
que os primeiros sinais surgem. Para as camadas populares, as deficiéncias
fisicas sio percebidas como muito graves, enquanto que as doengas liga-
das a capacidade cognitiva ou intelectual sio praticamente ignoradas

[4] Planos de satde que permitem a prospecgdo de genes doentes presentes no genoma
do individuo podem utilizar essas informagoes para aumentar a tarifa do plano de satide a
partir de doencas pré-existentes ou simplesmente impedir que esses individuos tenham
planos de satde.
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pelos pais pelo dificil diagndstico do problema, em alguns casos pelo fato
dos pais serem também portadores das mesmas doengas.

A relagao entre doengas e classes sociais deve ser analisada sob duas pers-
pectivas complementares: estilos de vida e a relagao entre corpo e classes
sociais (Bourdieu, 2007) e distribuicio estratificada da biomedicina (Clarke
et al., 2010). Nesta dltima, os estudiosos do campo dos Estudos Sociais da
Ciéncia chamam a atenc¢do para a injustica gerada pela estratificacio dos
beneficios da biomedicina, ou seja, médicos, medicamentos, exames e tera-
pias custosos que s6 determinadas classes sociais tém acesso. No Brasil,
alguns grupos sociais orientados por advogados, médicos e pela industria
farmacéutica, estao judicializando o sistema de satide para obter tratamen-
tos caros, muitas vezes disponiveis apenas em paises como Estados Unidos
e Europa, essa questdo, no entanto, nio ¢ foco de discussao desse artigo.

Segundo Rabinow (1996), a biossociabilidade!® ¢ a sociabilidade man-
tida com outros individuos a partir de uma doenga comum, esses grupos
de solidariedade sio baseados na compreensao coletiva da doenga e da sua
evolugio, nelas compartilham experiéncias e reivindicam coletivamente por
melhor atendimento médico, terapia e medicamentos recém-langados. Em
Serrinha dos Pintos, a solidariedade feminina criada entre pacientes e fami-
liares é muito mais sélidas que as biossociabilidades descritas pelos estudio-
sos do campo jd que se trata de uma sociabilidade formada pelas relagoes
de parentes e que a doenga reforcou.

O diagnéstico da doenca é compartilhado pelos membros da familia:
assim que uma crianga nasce, as pessoas mais experientes observam os pri-
meiros sinais da doenga para confirmar ou nio o diagnéstico no bebé
recém-nascido. A partir da confirmacio da doenga, a familia estendida se
prepara para o que as maes irdo enfrentar daqui para frente. A rede de soli-
dariedade é sempre feminina porque sio as mulheres que irdo cuidar dos
doentes, privada porque se restringe ao ambiente doméstico, espontinea
porque surge assim que uma crian¢a nasce com a doenca. As mies aceitam
resignadamente a doenca por entenderem que se trata de uma sina que
deverao enfrentar.

Nas redes formadas a partir das relagdes de parentesco, os grupos sao
fechados. Vergonha e decoro néo fazem parte do cotidiano da vida dessas fami-
lias como poderiamos acreditar. A discussao sobre a evolugio da doenga e os
medicamos sao baseadas em conhecimento tdtico e tradicional. A solidarie-

[5] “Se a sociobiologia ¢ construida culturalmente baseado numa metdfora da natureza,
entdo na biossocialidade a natureza serd construida a partir da cultura compreendida como

prética’. Rabinow (1996: 99).
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dade familiar tem permitido a muitas maes suportarem a dura tarefa de
cuidarem dos filhos mesmo apéds a perda da capacidade de mobilidade,
de alimentacdo por meios préprios, perda da visio e dificuldades na
comunicagdo. A situacio dos pacientes é ainda mais precdria, abandonam
a escola antes de se alfabetizarem pela perda da acuidade visual progres-
siva e se isolam do convivio social pelas deformidades do corpo que o
povo de Serrinha dos Pintos denominou de aleijio medonho.

Apbs a chegada das pesquisadoras, infelizmente, a possibilidade de gran-
des mudancas com relagdo 2 compreensao da doenga por parte de pacien-
tes, a reconstrugdo das relagdes entre familiares, doentes e profissionais da
satde, a reivindicagio por tratamento médico mais adequado e a pressao
sobre pesquisadores para que o desenvolvimento de novas terapias ocorresse
com maior rapidez nao aconteceu em Serrinha dos Pintos. Nada daqueles
efeitos esperados pela biomedicalizacio, pela bioeconomia e pela biomedi-
cina se concretizaram.

Ao divulgar os resultados da pesquisa entre pacientes e familiares, a pes-
quisadora Silvana ficou frustrada ao perceber que eles nio aceitaram os
resultados da pesquisa académica, publicada em journals de referéncia na
drea da biomedicina e incluida no banco de doencgas do National Institutes
of Health (N1 — Instituto Nacional de Satide dos Estados Unidos). Todos
os argumentos apresentados pela equipe de pesquisa eram irrefutdveis para
qualquer instituicdo séria de ciéncia e tecnologia. A equipe nido compreen-
deu a reacio, cogitou-se que a falta de compreensao sobre biologia e gené-
tica humana pudesse ser a razdo mais plausivel para a nio aceitagio. Em
Serrinha dos Pintos, uma boa parte dos pacientes vive na zona rural, suas
familias sobrevivem da agricultura de subsisténcia, a maioria dos membros
das familias tem menos de quatro anos de escolaridade, muitos dos quais
sao analfabetos ou analfabetos funcionais. Mas somente o baixo grau de
escolaridade nao explicaria a reagao da populagao.

Em artigo no qual Silvana Santos e Nelio Bizzo analisam cerca de cem
entrevistas que fizeram em profundidade entre pacientes e familiares, as
explicagdes apresentadas aos pesquisadores sio absolutamente coerentes do
ponto de vista de conhecimentos tdcito. Segundo fragmentos de depoimen-
tos, familiares explicam a genealogia utilizando-se da imagem de uma 4rvo-
re “Isso vem 14 dos troncos velhos [...] E pinta mais na ponta dos galhos”
(Santos e Bizzo, 2003: 568), para explicar que a doenga surgiu hd muito
tempo, nas geragdes passadas e a sua manifestacio estd ocorrendo com
maior frequéncia agora. Cinco entrevistadas afirmaram que se uma mulher
da familia do Maximiniano tiver dez filhos, pelo menos dois filhos nasce-
rao com a sindrome. Os dados obtidos por essas maes sao baseados em
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conhecimento vivenciado por elas, para a genética humana, a probabilidade
de um casal consanguineo tiver um filho com a doenga rara ¢ de 25%, ou
seja, se tiverem dez filhos, dois ou trés nascerdo com a sindrome. O conhe-
cimento tdcito dessas mulheres ratifica o conhecimento cientifico e permite
entender o contexto no qual a doenca estd inserida.

Em Serrinha dos Pintos e diversas outras regiées do sertao nordestino,
o casamento consanguineo ¢ culturalmente aceito e valorizado entre essas
familias. O argumento ¢ a de se trata do tipo de casamento que mais d4 cer-
to, com menor indice de separacdo, maior aceitagio entre os membros da
familia, além disso, as relagoes de parentesco funcionam como uma rede de
suporte mutuo, facilitando a vida do novo casal, assim como ajudaro nos cui-
dados dos doentes, seja pela sPoan, pela velhice ou mesmo durante o cuidado
coletivo de bebés e criangas pequenas.

Se na biossociabilidade definida por Clarke ez 2/ (2010), Rabinow e
Rose (20006), a doenga reorganiza a propria vida, forgando os individuos a
repensarem suas proprias identidades, em termos coletivos, apoiadas por
uma organizagio de pacientes, associagoes ou grupos de apoio através de
espacos nos quais podem “compartilhar experiéncias, pressionar por avan-
¢os no conhecimento sobre a doenca, educar as criangas, recriar o ambiente
doméstico e assim por diante.” (Rabinow, 1996: 102); sociabilidade por
relagbes de parentesco, por sua vez, ¢ a forma pela qual as familias em
Serrinha dos Pintos tém se organizado para compreender a evolugio da
doenca, aprender a diagnostica a doenca sem ter de recorrer a um médico
ou posto de satde, criar um sistema de explicagao simbélico que permitisse
acomodar a doenga dentro da histéria de uma familia, retirando a culpa da
familia, especialmente da mae e apontado a origem para alguém distante
da familia, no caso o velho Maximiniano.

No sertdo nordestino, as explicagdes mégicas para entender a origem de
doengas e sua incidéncia nas geragoes posteriores fazem parte do imagind-
rio coletivo. As histérias de alguma forma se repetem dada a alta porcenta-
gem de casamentos entre primos: uma pessoa cujo comportamento é
inadequado adquire uma sifilis que se torna hereditdria dentro da familia.
No caso da familia de Maximiniano, a culpa é sempre do lado paterno da
familia, embora ambas as familias tenham a mesma origem. Nas histérias
contadas pelas familias, a légica da ciéncia nao contradiz a histéria, tam-
pouco a complementa. Quando a pesquisadora Silvana afirmou que o casa-
mento entre primos é o que permite o nascimento de bebés doentes, uma
série de histérias de familias s3o contadas para contradizer que o casamento
entre ndo consanguineos também pode gerar filhos doentes, inclusive com
a Sindrome de Spoan.
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O conhecimento vivenciado por essas comunidades é plenamente jus-
tificado. Se hd pelo menos dois séculos o casamento entre primos ¢ prdtica
comum, em um vilarejo isolado, as relagoes de parentescos podem ter se
perdido ao longo dos séculos, além disso, quanto segredos de familia con-
tinuam guardados? De fato, segundo dados apresentados pelo cEGH-USsP,
um a cada nove habitantes de Serrinha dos Pintos provavelmente carrega
os genes da SPOAN.

CONSIDERAGOES FINAIS: COPRODUGAO DA SPOAN

No processo de biomedicalizagao, a biopolitica, a bioeconomia, a biome-
dicina, a satide e a doenca s6 sao compreensiveis a partir de conhecimentos
situados, como afirmam Clarke ez 2/ (2010), Rabinow e Rose (2000),
Thompson (2005). A sifilis do Maximiniano ou a Sindrome de Spoan aqui
analisada apontam para essa perspectiva. Compreender a Sindrome de
Spoan exigem um mergulho na histéria do vilarejo, na nogao de cultura em
Serrinha dos Pintos tal qual definida por Clifford Geertz (2008), na per-
cepgao de “corpos flexiveis” Martin (1994), nas no¢des de necropolitica de
Mbembe (2003).

A sifilis ou a Sindrome de Spoan estd inserida em um contexto politico,
cultural, social e econdmico muito peculiar, as narrativas contadas pela
comunidade para entender a doengca é resultado desse contexto. Essas nar-
rativas, ao contrdrio do que Santos e Bizzo (2003) afirmam, nio sio ingé-
nuas, pois abarcam histérias de familia vis-4-vis uma biopolitica publica de
omissao, vis-4 vis uma narrativa que permite as familias compreenderem,
aceitarem e a conviverem com a doenga da forma mais harménica possivel,
independente do poder publico.

Analisando a biopolitica aplicada em Serrinha dos Pintos é possivel
entender porque as narrativas foram criadas aos longos dos anos. Segundo
Mbembe, “soberania significa a capacidade [do Estado] em definir quem
importa e quem ndo importa, quem ¢ dispensdvel e quem nio ¢”. (Mbembe,
2003: 27), e as familias em Serrinha dos Pintos perceberam hd séculos que
os descendentes de Maximiniano que desenvolveram a doenga certamente
estdo no grupo daqueles que sao dispensdveis.

No interessante artigo de Santos e Bizzo (2003), compreendemos a legi-
tima preocupagao dos autores em levar o conhecimento cientifico que per-
mitiria substituir as narrativas da comunidade e com isso, evitar o
nascimento de bebés com a Sindrome de Spoan. A simples substituicao, se
possivel fosse, acarretaria em consequéncias que devem ser avaliadas previa-
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mente. As narrativas da comunidade acomodam elementos culturais, uma
rede de solidariedade baseada nas relagoes de parentesco, um sistema de
explicagoes que permite que a doenga seja compreendida coletivamente,
tirando dessas familias elementos como culpa, preconceito, vergonha e
decoro. A ciéncia por si s6 nao permitiria criar um sistema tdao complexo
de amparo e conforto; o Estado que, por sua vez, deveria cuidar, atender e
propor politicas de satde para esses grupos de pacientes tem aplicado a bio-
politica da omissio.

Dessa forma, propor a substitui¢io de uma narrativa tradicional pela
narrativa das ciéncias via programa educacional nio parecer ser a forma
mais adequada. No entanto, mais do compreender as narrativas tradicio-
nais, como proposto pelos autores, talvez a proposta mais adequada seria a
Coprodugio da Ciéncia em Serrinha dos Pintos. Proposta por Jasanoff
(2004), Latour (2004), Nydal, Efstathiou e Laegreid (2011) e Pickering
(1995), entre outros, tem como objetivo repensar a ciéncia e a tecnologia
através da construgdo de narrativas com a participagio das ciéncias naturais
e sociais e através da inclusao de distintos idiomas (das ciéncias, dos exper-
tos, dos leigos, dos pacientes, das maes, das autoridades publicas, etc.). A
reconstrugio de uma nova narrativa na qual poderfamos acomodar tanto o
papel do velho Maximiniano, mesmo que absolvido pela ciéncia por ele nao
carregar os genes da Sindrome de Spoan, como o discurso de todos os ato-
res envolvidos permitiria recontar a histéria construindo novas responsabi-
lidades e papeis para essa rede de atores. Essa talvez fosse a forma mais
adequada de incluir o gerenciamento do risco genético entre os membros
da familia do velho Maximiniano. Como propdem os autores da coprodu-
¢ao do conhecimento, para uma melhor compreensio dos efeitos da bio-
medicina sobre uma comunidade é preciso romper com as teorias
dicotomizantes entre natureza e sociedade, natureza e cultura, mundo
social e mundo natural, conhecimento tradicional e conhecimento cienti-
fico, por estas simplesmente simplificar um fato social complexo e por valo-
rizar uma narrativa que pode nio ser a mais adequada para a compreensao
de uma doenga como a Sindrome de Spoan.

Por fim, ¢ preciso salientar que o conhecimento cientifico e tecnolégico
organiza, produz, conforma, altera e cria novas mentalidades nas sociedades
nas quais escolhemos e desejamos viver; conhecimento este que ¢ produto des-
sa sociedade. Dessa forma, as sociedades modernas se definem pelo lugar
que a ciéncia e a tecnologia ocupam. Talvez as resisténcias em Serrinha dos
Pintos em aceitar o discurso das ciéncias tenham um significado importan-
te do qual nio estamos compreendendo ou nio queremos compreender ao
concluir que viver sob a égide da ciéncia e tecnologia ¢ bom para todos.
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No sirve de nada sostener que los cientificos que se dedican a las ciencias
naturales también se la pasan agregando entidades ocultas para
encontrar sentido a los fenémenos.
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RESUMEN

El objetivo de este trabajo es utilizar algunas categorias de la teoria del
actor-red desarrolladas por Bruno Latour en el libro Reensamblar lo social:
una introduccion a la teoria del actor-red, para analizar una controversia
actual que se presenta en el drea de la cosmologfa: la existencia de la mate-
ria oscura y sus caracteristicas. La idea central que atraviesa este articulo es
intentar descifrar qué tipo de agente es la materia oscura y abrir la discusion
al respecto desde una perspectiva sociolégica.
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INTRODUCCION

El presente trabajo busca establecer la pertinencia de considerar a la materia
oscura como un actante. Para cumplir con este objetivo realizaremos, en pri-
mer lugar, una breve caracterizacién de la compleja red de actores y actantes
de la que forma parte, y, posteriormente, presentaremos y analizaremos la
controversia. Es decir que partiremos de la astronomia para describir los desa-
fios que la materia oscura impone a los estudios cosmoldgicos e intentaremos
aplicar algunas nociones de la teoria del actor-red (1a-R). Para esto ultimo,
nos basaremos en el texto Reensamblar lo social: una introduccion a la teoria
del actor-red, de Bruno Latour, en el cual el autor realiza un cuidadoso desa-
rrollo sobre como rastrear las asociaciones en el marco de la TA-R.

Podrfamos empezar por preguntarnos por qué estudiar esta controversia
desde la sociologia de las ciencias. En el marco de la Ta-R, la respuesta es muy
sencilla: las controversias proveen de un recurso esencial para poder estable-
cer cudles son las conexiones sociales. Ademds, segtin Latour, “el relevamiento
de controversias cientificas respecto de cuestiones de interés deberia permi-
tirnos renovar de arriba abajo la escena misma del empirismo y, por lo tanto,
la divisoria entre ‘natural’ y ‘social”” (2008: 167).

Seguidamente, podriamos cuestionar el cardcter social de un andlisis acer-
ca de algo que es no humano vy, en este caso, la respuesta puede expresarse
nuevamente en palabras de Latour: “Si aceptamos aprender también de las
controversias acerca de los no humanos, pronto advertimos que las cuestio-
nes de hecho no describen qué tipo de agencias pueblan el mundo mejor de
lo que las palabras ‘social’, ‘simbélico’ y ‘discursivo’ describen qué es un actor
humano y los extrafios que lo dominan” (2008: 161). Ademds, agrega:

la TA-R no es la afirmacién vacia de que son los objetos los que hacen las cosas
“en lugar de” los actores humanos: dice simplemente que ninguna ciencia
de lo social puede iniciarse siquiera si no se explora primero la cuestién de
quién y qué participa en la accidn, aunque signifique permitir que se incor-
poren elementos que, a falta de mejor término, podriamos llamar no-huma-
nos (Latour, 2008: 107).

Lo que intentaremos hacer a continuacién es describir la problemdtica
planteada realizando una breve resena de cémo surgié y por qué aun se
encuentra vigente la discusién acerca de la existencia de la materia oscura.
Luego, intentaremos analizar dicho relato para establecer los actores inter-
vinientes, los actantes, la agencia de cada uno y los grupos que se confor-
man en torno a esta controversia.
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RELATO: LA MASA INVISIBLE

Cuando los cientificos estudian los astros, la mayor parte de la informacién
que pueden recabar estd en la luz que estos emiten o absorben, es decir, de
los datos que brinda la radiacién proveniente de los planetas, estrellas,
galaxias, etc., y también aquella que proviene de etapas tempranas del uni-
verso. Las imdgenes que se toman en astronomia son mediciones de la can-
tidad y el tipo de luz que emite aquello que observan. Por ejemplo, se puede
determinar la cantidad de luz visible que emite una galaxia, de ondas de
radio o de rayos X, segtin lo que se quiera estudiar. La radiacién, a través
de sus caracteristicas como intensidad, longitud de onda, polarizacién,
lineas espectrales, entre otras, aporta datos indirectos de los objetos estu-
diados tales como la masa o la temperatura. Esta informacién es abordada
de diferente forma por los investigadores y, segin lo que se estudie y de la
manera en que se lo haga, surgen diferentes grupos. Por ejemplo, los que
estudian la dindmica de los planetas, la evolucién de las estrellas, la estruc-
tura de nuestra galaxia, los procesos de altas energias, los radio-astré6nomos,
los que hacen simulaciones de formacién de galaxias o los que estudian la
estructura en gran escala del universo, por mencionar algunas categorias
posibles en las que pueden agruparse dichos cientificos.

Debido a la discrepancia entre datos obtenidos mediante la observa-
cién y los modelos fisicos, surgié la idea de que puede haber un tipo de
materia muy diferente de la que forman los planetas y las estrellas. Al
parecer, hay una gran cantidad de materia que estd presente en las gran-
des estructuras del universo y que no emite radiacién pero, como toda
masa, ejerce gravedad y genera atraccién y efectos en el espacio. Esto es
lo que los fisicos y astronomos denominan “materia oscura’, y estudian
para intentar explicar si realmente existe, qué tipos de particulas la com-
ponen y por qué no emite radiacién.

Como acabamos de mencionar, este es un tema que atin no estd cerra-
do y que genera grandes controversias. Por lo tanto, atendiendo la limi-
tacién de que todavia pueden aparecer nuevos actores, en este trabajo
intentaremos hacer una aproximacién al anilisis de esta controversia a
partir de la TA-R.

En primer lugar, es necesario destacar que la materia oscura solo se evi-
dencia a gran escala, es decir, en las investigaciones que se realizan sobre el
sistema solar, o, individualmente, las estrellas que componen nuestra galaxia,
no es necesario que los investigadores incorporen a la materia oscura. Pero,
en la década de 1920, cuando se hicieron los primeros trabajos que inten-
taban estimar la cantidad total de materia en el universo, se encontré que
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la materia observada no era suficiente para explicar los efectos gravitato-
rios.[!! Tanto las estrellas de nuestra galaxia que giran alrededor del centro
galdctico como las galaxias que giran alrededor de un cimulo parecen estar
contenidas en una estructura invisible de mayor tamafio. A continuacién,
vamos a tomar algunos ejemplos y analizaremos la necesidad de la materia
oscura para explicarlos.

Uno de ellos, posiblemente el més claro, es el movimiento de las galaxias
espirales. Este tipo de galaxias se caracteriza porque las estrellas y el polvo
que la componen se distribuyen principalmente sobre un plano y presentan
un centro muy denso del cual emergen brazos espirales. En la figura 1,
vemos una galaxia espiral NGcc 1232. Este tipo de galaxias, debido a su
importante movimiento de rotacién, fue el primero que permitié determi-
nar la velocidad de rotacién de las estrellas que la componen.

Figura 1. Galaxia espiral llamada Nec 1232

Fuente: Observatorio Europeo Austral.

[1] James Jeans y Jacobus Kapteyn indicaron en 1922 que debia haber aproximadamente
tres estrellas no detectables por cada una de las registradas. En 1932, esto fue confirmado
por Jan Henrik Oort. Sin embargo, el primero en pensar en la materia oscura fue Fritz
Zwicky, en 1933, quien ademds acufi$ ese término.
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Las galaxias rotan alrededor de su centro y esto se traduce en la luz que reci-
bimos de ellas. Mds precisamente, en la variacién de la longitud de onda;
podria decirse que una mitad de la galaxia se ve un poco mds roja y la otra
mitad un poco mds azul, porque la rotacién hace que parte de la radiacién
proveniente de la galaxia incremente su longitud de onda y otra sufra un
decrecimiento —debido al movimiento relativo entre la estrella que emite
esa radiacion y el observador—. Esto es conocido como efecto Doppler. Las
diferencias de colores permiten determinar la velocidad que posee cada
punto.

En la década de 1970, los astrénomos pudieron comenzar a estimar
las velocidades de rotacién en funcién de la distancia al centro de la
galaxia, y se esperaba que, si habia una gran concentracién de materia en
el centro y los brazos eran menos densos, la velocidad medida debia dis-
minuir al aumentar la distancia al centro; pero, sorprendentemente, como
observamos en la figura 2, esto no fue asi: jlas velocidades se mantienen
constantes!?!

Esto dio origen a una importante controversia debido a las diferentes
interpretaciones posibles, que iban desde fallos en las observaciones a cues-
tionamientos a la universalidad de la relatividad general, pasando por la
hipétesis de que podria haber una gran cantidad de materia que no vemos
y que este disco podria estar contenido en una especie de nube de mucho
mayor tamafio y masa pero que no emitiria radiacién. Esta Gltima propues-
ta fue la que prevalecid, y a este componente del universo se lo denominé
materia oscura, ya que hace referencia a que no emite luz.

Tanto los fisicos tedricos como los astrénomos observacionales supusie-
ron que, si habfa una gran cantidad de masa invisible, en el sentido de que
no emitfa radiacién, esto debia generar otros efectos perceptibles que brin-
daran un poco més de informacién. Asi, por ejemplo, cuando estudiaron
grandes cimulos de galaxias, es decir, cientos de galaxias que giran alrede-
dor de un mismo centro de masa, observaron que estos cimulos estdn
rodeados de un halo, una especie de nube difusa, de gas muy caliente que
emite en rayos X. La masa de ese gas no era suficiente para explicar la dind-
mica de estos cimulos, pero la distribucién que este gas posee y su tempe-

[2] En realidad, desde hacfa muchos afios se podfan medir las curvas de rotacién de las
galaxias. Horace Babcock, por ejemplo, ya en 1939 habia estimado la curva de rotacién de
la galaxia de Andrémeda (M31), pero durante décadas los resultados eran contradictorios.
Debido a las mejoras en las técnicas de medicion, estas determinaciones fueron cada vez
mds precisas y, en 1975, Vera Rubin y Kent Ford presentaron resultados contundentes al
obtener curvas de rotacién planas con un grado de precisién muy superior.
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ratura parecen afirmar los indicios sobre la presencia de una gran cantidad
de materia oscura. Estas observaciones sugirieron que el cimulo en su con-
junto estd embebido en un gran halo de materia oscura que retiene al gas.!

Figura 2. Velocidad de rotacion de las estrellas en funcion de su distancia al centro
de la galaxia

T asideo
e, Bkl

X

Velocidad de rotacion

Distancia al centro de la galaxia

Fuente: Sureda (2015).

[3] El proyecto Chandra, del que forma parte el telescopio espacial de rayos X, por ejem-
plo, tiene como uno de sus objetivos estudiar la relacién entre los rayos X y la materia
oscura.
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Como se obtienen pruebas indirectas de su existencia, pero alin no se han
podido determinar qué tipo de particulas pueden componer esta extrana
clase de materia, se proponen nuevas observaciones para poder establecer
si, por ejemplo, hay que modificar la teorfa de la gravedad, como afirmaron
algunos cientificos desde el surgimiento de esta controversia —por esto se
siguen buscando modelos tedricos alternativos que no hagan uso de la
materia oscura—. Otros cientificos se preguntan si realmente existe, dado el
hecho de que atn no se ha podido generar consenso sobre ninguna de las
propuestas sobre el tipo de particulas que la forman.!

Una de las pruebas mds interesantes que ha superado es la de las lentes
gravitacionales. Desde que se establecié que los cimulos estaban embebi-
dos en una gran masa “transparente” y cuya radiacién no es perceptible, los
cientificos —y en especial los fisicos relativistas— postularon que esto deberia
generar una curvatura en el espacio-tiempo de manera tal que la imagen de
algin objeto que se encuentra detrds del cimulo se veria afectada; es decir,
la materia oscura actuarfa como una especie de lente.>) Muchos astréno-
mos consideraban esta idea como descabellada, ya que les parecia imposible
que hubiera evidencia observacional de esto, pero la materia oscura superd
esta prueba y, tal como vemos en la figura 3, es lo que sucede. Es mds, los
objetos més lejanos que se pueden estudiar hoy en dia son fruto del uso de
los cimulos como una especie de telescopios naturales.

Obviamente, esta gran cantidad de masa que no vemos tiene importan-
tes implicancias en la manera de entender en el dmbito de la cosmologfa.®!

[4] Un ejemplo de esto podria ser la busqueda de objetos compactos que emiten baja
radiacién, tales como agujeros negros, enanas marrones o rojas y estrellas de neutrones.
Algunos de los proyectos dedicados a la busqueda de eventos de este tipo son MACHO, EROS
y OGLE, pero sus resultados indican que las cantidades de materia encontrada debido a estos
objetos es insuficiente para reemplazar a la materia oscura, debido a que es muy bajo su
aporte al total de materia.

[5] Einstein, como parte del planteo de la relatividad general, ya habia pensado que la curva-
tura del espacio-tiempo podia generar efectos similares a la lentes y curvar la luz. En 1919,
Arthur Eddington determiné observacionalmente la curvatura que se producia en la trayectoria
de la luz proveniente de estrellas distantes al pasar cerca del Sol, y demostré la existencia de este
fenémeno. En 1937, Fritz Zwicky publicé un articulo en el cual propuso el uso de esto para
determinar masas de galaxias o cimulos de galaxias y poner a prueba la existencia de materia
oscura, abriendo una nueva linea de estudios que perdura con fuerza en la actualidad, combi-
nando estudios tedricos con observaciones.

[6] Da cuenta de esto el modelo cosmoldgico mds aceptado actualmente, denominado

ACDM, y que toma como uno de sus pardmetros fundamentales la cantidad de materia
oscura. Ademds de las determinaciones de los pardmetros cosmolégicos realizados, por
ejemplo, por los proyectos wMar y Planck, que corroboran este modelo.
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Y si bien en estas escalas se trabaja con la radiacién proveniente de cuerpos
lejanos, se pueden comparar las observaciones obtenidas con los modelos
teéricos mediante la utilizacion de simulaciones numéricas realizadas con
potentes sistemas de cémputos.”) Al parecer, estos presentan un muy buen
acuerdo y la materia oscura serfa uno de los componentes esenciales del
universo, que posibilit6 la formacién de las grandes estructuras observadas
actualmente. Es decir, de nuevo, la materia oscura super6 la prueba de ser
necesaria para reproducir las estructuras actuales —usando los modelos cos-
moldgicos mds aceptados—, ya que, si los cientificos que realizan las simu-
laciones no la tienen en cuenta, no logran formar los grandes aglomerados
de galaxias observados.

Figura 3. Imagen de lentes gravitacionales tomadas por el Telescopio Espacial Hubble

Fuente: NASA, ESA, S. Beckwith (STscl) y el equipo HUDF. Disponible piblicamente en el repositorio de imégenes del

telescopio espacial Hubble: <http://hubble.org>.

[7] Diversos grupos, mediante la comparacién entre simulaciones como Millennium,
realizada por la sociedad Max Planck, y catdlogos observacionales de galaxias, como el
relevamiento del cielo llevado a cabo por el proyecto Sloan, intentan relacionar las propie-
dades de galaxias con las de la materia oscura.

FACUNDO RODRIGUEZ



Hasta ahora parece que, a pesar de que no se sabe qué es, las pruebas de su
existencia son sélidas. Claro que esto es solo una versién de los hechos, pero
no la tnica: muchos astrénomos y fisicos que estudian la cosmologia se
centran en el estudio del espacio-tiempo y creen que, més alld de los resul-
tados obtenidos hasta el presente, la materia oscura es la prueba de que la
teorfa de la relatividad general debe ser modificada o reemplazada y propo-
nen modelos tedricos para establecer qué parte de la teoria serfa la que estd
“fallando”.[®!

Ortros cientificos intentan encontrar particulas que expliquen esas propie-
dades de la materia oscura, pero a pesar de haber realizado varias propuestas,
hasta el momento ninguna ha logrado un consenso general.l”!

ANALISIS: EL ACTANTE INVISIBLE

A partir del relato anterior, se pueden identificar los actores o actantes que
participan de la controversia. Latour sefala una forma clara para poder
estudiar esto:

Si nos mantenemos en nuestra decisién de partir de nuestras contro-
versias sobre actores y agencias, entonces cualquier cosa que modi-
fica con su incidencia un estado de cosas es un actor o, si no tiene
figuracién ain, un actante. Por lo tanto, las preguntas que deben
plantearse sobre cualquier agente son simplemente las siguientes:
sIncide de algiin modo en el curso de la accién de otro agente o no?
;Hay alguna prueba que permita que alguien detecte esta incidencia?
(Latour, 2008: 106).

De la descripcién anterior, se puede identificar ficilmente la presencia de
varios agentes, entre ellos los cientificos —en conjunto, como individuos y
como parte de los grupos o lineas de investigacion de los que forman par-
te—, la radiacién electromagnética, los telescopios y otros instrumentos de

[8] A lo largo de todo el mundo, hay grupos que estudian actualmente modelos alterna-
tivos a la relatividad general, tales como la teorfa de la relatividad modificada de tensor-
vector-escalar, la teorfa gravitacional no-simétrica, la teorfa de expansion césmica en escala,
entre otras.

[9] Diversos grupos se encuentran estudiando particulas tales como las wimMpr —denomina-
das asi por sus siglas en inglés, estas tienen masa pero interactian débilmente—, axiones,
neutrinos estériles, etcétera.
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observacidn, los sistemas de cémputo, las estrellas, el gas, las galaxias, los
cimulos de galaxias, la teoria de la relatividad, los diversos modelos tedri-
cos y la materia oscura.

La exposicion de las acciones, en el contexto de la TA-R, es un poco mds
compleja; por lo tanto, lo que intentaremos hacer es simplemente esbozar
un andlisis de estas acciones, ya que, segtin Latour:

la accién no se realiza bajo el pleno control de la conciencia; la accién debe
considerarse en cambio como un nodo, un nudo y un conglomerado de
muchos conjuntos sorprendentes de agencias y que tienen que ser desenmara-
fados lentamente. Es esta venerable fuente de incertidumbre a la que queremos
dar vida nuevamente con la extrafia expresién actor-red (Latour, 2008: 70).

Por otro lado, valiéndonos de otras palabras de este mismo autor: “Si se
menciona una agencia, hay que presentar el relato de su accién, y para
hacerlo hay que explicitar mds o menos qué pruebas han producido qué
rastros observables” (2008: 82). Entonces, podemos describir a grandes rasgos
las acciones realizadas por algunos agentes.

Los astrénomos vy fisicos realizan una gran variedad de acciones rela-
cionadas con la investigacién del universo —observar, medir, estimar, etc.—
y todas tienen correlatos observables, comprobacién y generacién de
teorfas, discusiones académicas respecto de estas, conformacién de gru-
pos, etc. Entre tales acciones se encuentra la de “descubrir” la materia
oscura y ponerla a prueba para evidenciar su existencia o no. De esta
manera, podemos afirmar que los cientificos que trabajan en dreas rela-
cionadas con astronomia y cosmologia son actores de esta controversia.
Pero no solo lo son como conjunto, sino que también son relevantes las
diferentes tareas que realizan, ya que algunos se dedican a hacer observa-
ciones o detecciones indirectas de la materia oscura, mientras que otros
—por ejemplo, los que trabajan en escalas planetarias o estelares— pueden
realizar todo su trabajo sin tomar en cuenta su presencia. También hay
quienes realizan simulaciones, formulaciones o evaluaciones de modelos
tedricos, etc. Las diferentes tareas hacen que conformen una red de gru-
pos de investigadores que, a su vez, se relacionan con los demds agentes
a partir del rol que cumplen dentro de la divisién del trabajo cientifico.
Consideramos importante visualizar a los cientificos, desde el comienzo,
como un grupo heterogéneo con diferentes perspectivas, posiciones y
relaciones respecto de la materia oscura.

A continuacién, mencionaremos acciones realizadas por algunos agen-
tes con la finalidad de bosquejar roles dentro de la red.
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Las estrellas emiten radiacién, que luego es detectada y estudiada, giran
en torno al centro galdctico, conforman las galaxias. Las galaxias residen
—y se forman— en el interior de los halos de materia oscura, rotan, confor-
man cumulos de galaxias. El gas se expande alrededor de las galaxias y
cumulos de galaxias, es retenido por la materia oscura, se calienta y emite
radiacién, que luego es analizada. Los telescopios y otros instrumentos de
observacién permiten la deteccién de la radiacién proveniente de las estre-
llas, galaxias, cimulos, gas, etc., y también producen datos que permiten
relacionar las teorfas con los astros observados y la materia oscura. Por
ejemplo, obtener imdgenes que verifiquen especulaciones teéricas como
en el caso de las lentes gravitacionales. Los sistemas de cémputo permiten
realizar simulaciones y evaluar si sus resultados se corresponden con la pre-
sencia de materia oscura.

Los modelos tedricos plantean nuevos retos a la materia oscura e inten-
tan describir la realidad observada.

La materia oscura, por su lado, también “acciona”. Una de las acciones
que tomamos como mds relevantes es la de evidenciarse solo a escalas sufi-
cientemente grandes. Otras son las de no emitir radiacién, interactuar
gravitacionalmente con las galaxias, grupos y cimulos de galaxias, superar
las pruebas que los cientificos imponen vy, asi, hacer que estos conformen
grupos.

Entonces, se puede comenzar a confeccionar una red con actores —los
cientificos que pertenecen a los diferentes grupos antes mencionados— y
actantes: estrellas, galaxias, cimulos de galaxias, gas, instrumentos, sistemas
de computos, modelos tedricos y la materia oscura —podrian ser mds, pero
son los que tomamos para este breve andlisis. Ateniéndose a la descripcién
que hemos realizado de esta controversia, se puede plantear que dentro de
esta red tienen un papel preponderante los cientificos, como actores, y la
materia oscura, cComo actante.

Dentro del grupo de los cientificos, estdn aquellos que intentan
demostrar que la materia oscura existe y la utilizan tanto para los cdlculos
como para las simulaciones y, por otro lado, aquellos que intentan demos-
trar que esta aparece debido a la falta de entendimiento de la relatividad
general o de la necesidad de nuevas teorias que expliquen la dindmica del
universo a gran escala. Esto nos permite retomar nuevamente las palabras
de Latour, quien afirma que “los actores también se dedican a criticar a
otras agencias acusdndolas de ser falsas, arcaicas, absurdas, irracionales,
artificiales o ilusorias” (2008: 87). En este caso, seria el grupo de cienti-
ficos que descreen de la materia oscura el que intenta decir que este agen-
te es ilusorio o artificial. Y es alli donde toma un rol activo la materia
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oscura, ya que, a pesar de que muchos descreen de su existencia, supera
las pruebas que le imponen, ain no puede ser reemplazada por otro
actante o desaparecer, dejando de cumplir un rol activo porque ya no es
necesaria en alguna nueva teoria.

Segtin Latour, “asi como los actores constantemente son llevados a par-
ticipar en la formacién y destruccién de grupos [...], también se dedican a
proveer explicaciones polémicas de sus acciones asi como de las de los
demds” (2008: 75). En este caso, los actores que estdn en contra y a favor
de la materia oscura forman grupos y, a través de articulos cientificos, pro-
veen explicaciones sobre las posiciones que toman, e intentan darle més o
menos jerarquia a la materia oscura. A su vez, podemos decir que es la mate-
ria oscura, como actante, la que genera la conformacién de estos grupos, al
estar constantemente afirmdndose como entidad, al superar las pruebas
impuestas pero sin revelar totalmente su composicién y, por lo tanto, seguir
activamente generando controversia.

CIERRE

La polémica atin estd abierta y los cientificos van tomando nuevas posturas,
conformando nuevos grupos y generando nuevos discursos y practicas. Por
lo tanto, es dificil establecer cudl de todas las posiciones planteadas serd las
mis aceptada, luego de que pase algtin tiempo y se sumen estudios, discu-
siones y consensos.

De todas maneras, la principal idea que este trabajo buscé presentar es
que se puede pensar la materia oscura como un actante y que, segin cudl sea
el curso de las investigaciones, puede establecerse como tal, tomar mds
importancia o, por el contrario, ser reemplazada por otro agente o simple-
mente desaparecer al dejar de tener un rol activo en la ciencia.
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ARELLANO HERNANDEZ, ANTONIO (2014),
CAMBIO CLIMATICO Y SOCIEDAD,

MEXICO, MAPORRUA/uaem, SERIE MEDIO AMBIENTE Y ECOLOGIA
(256 PP.)

Maribel Osorio Garcia®

El libro aqui resefiado se encuadra en el marco de los estudios epistemol4-
gicos del cambio climdtico y es producto de un proyecto de investigacién
financiado por el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (coNnacyT) de
México. Las reflexiones y argumentos que se integran en la obra correspon-
den a una linea de investigacién desarrollada por el autor, cuyo encuadre
corresponde a la epistemologfa politica y la antropologia de la ciencia y la
tecnociencia. Su estructura comprende un apartado de introduccién, cinco
capitulos y un epilogo. En la introduccién, el autor precisa su postura hipo-
tética sobre el cambio climdtico, plantedndolo como un fenémeno hetero-
géneo y multicausal de materialidad, conocimiento, técnica, colectivos e
intersubjetividad. Asi también aclara su propia posicidén epistemoldgica
como serresiano-latouriana, nutrida por reflexiones epistémicas y categorias
de andlisis de Kuhn, Foucault, Descola y Callén.

En el capitulo 1 el autor plantea la pregunta: “;de qué epistemologia dis-
ponemos para referirnos a fenémenos simultineamente sociales y natura-
les?”, sefialando que tanto los cientificos sociales como los naturalistas
“recién comienzan a darse cuenta de que las fronteras entre las representa-
ciones de la naturaleza y de la sociedad impiden percibir determinados pro-
blemas cruciales del mundo contempordneo en los que dificilmente se
pueden aplicar rupturas epistemoldgicas definitivas” (p. 41). Asi, explica
que la asimetria establecida por la epistemolégica moderna sobre la separa-
cién de las ciencias naturales y las sociales es un gran obstdculo para la com-

* Centro de Investigacién y Estudios Turisticos, Universidad Auténoma del Estado de
México. Correo electrénico: <maribelosorio2003@gmail.com>.
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prensién del mundo contempordneo, particularmente cuando se han
encontrado numerosas culturas premodernas que no aplican una epistemo-
logia que otorgue una diferencia entre las representaciones de la naturaleza
y la cultura.

Es en el contenido del capitulo 11 donde se ejemplifican dos textos que
ilustran las concepciones de cardcter premoderno: Meteoroldgicas de
Aristdteles y Los meteoros de Descartes, este tltimo como parte de la cono-
cida obra El discurso del mérodo. Tras su meticulosa revisién, Antonio
Arellano sefala que en ambos estudios se presenta un vinculo solidario
entre epistemologia y empiricidad meteorolégica; en cambio, en el presente
existe una empiricidad meteorolégica muy fuerte y una discusién episte-
moldgica muy intensa, pero dividida en los dominios naturalisticos y
sociolégicos.

El capitulo 111 contiene las categorias clave del estudio: recalcitrancia
epistemoldgica modernista y tensién esencial. El primero de ellos refiere
a una paradoja, al decir que la recalcitrancia epistemoldgica “consiste en
una forma de producir conocimientos cientificos en la que las problem4-
ticas de estudio, las pricticas de investigacién, los métodos empleados y
la descripcién de los fenémenos mezclan causas naturales y sociales, pero
separan su explicacién final en términos de causas naturalisticas o socia-
les” (p. 90). Por tanto, la utilizacién de la expresién “recalcitrancia episté-
mica” permite al autor aludir a un problema epistemolégico en la
produccién de conocimiento en el que los investigadores describen empi-
ricamente fenémenos a los que atribuyen cierta causalidad no convencio-
nalmente moderna, pero que siguen explicindolos mediante categorias
que remiten a causas convencionales de la epistemologia moderna. En otras
palabras, los investigadores describen fenémenos a los que atribuyen causas
heterogéneas, pero que explican mediante causas homogéneas. En este sen-
tido, la tension esencial, expresién acufiada por Kuhn en la teorfa de las
revoluciones cientificas, se concibe como un punto de tensién en el que
ningln actor tiene la fuerza suficiente para imponer su punto de vista, su
método o sus mecanismos de veracidad.

Asi, entonces, en el capitulo se plantean las dos explicaciones modernis-
tas recurrentes del fenémeno del cambio climdtico: por una parte, las expli-
caciones de los naturalistas ortodoxos sostienen que el clima y sus cambios
son causados por la variabilidad natural; por otro lado, estdn aquellas expli-
caciones socioldgicas de que la variacién climdtica es causada “por” o “en
parte por” las actividades humanas, esto es, de origen antropogénico. El
autor es vasto en exponer las argumentaciones que presentan los ortodoxos
naturalistas y los argumentos recalcitrantes socioldgicos de las relaciones
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hombre-naturaleza sobre el cambio climdtico, y llega a la conclusién de que
no se dispone de discursos para referirse a las causas natural-humanas, lo
que es un sintoma del agotamiento de las explicaciones de la epistemologia
modernista y que las fronteras entre los discursos sobre la naturaleza y el
hombre impiden incorporar problemas cruciales del mundo
contemporaneo.

En funcién de lo anterior, el autor del libro declara que es necesario
explorar otras epistemologias que permitan afadir y traducir las entidades
hasta ahora representadas de modo aislado, asi como acciones cognoscitivas
que permitan discutir mds ampliamente las controversias y las negociacio-
nes en torno a los temas atmosféricos. En concreto, la propuesta que hace
consiste en entender el cambio climdtico como un fenémeno mezclado de
materialidad, conocimiento, técnica y colectivos. En esta perspectiva, la
primera accién urgente seria un cambio en la elaboracién del conocimiento
de los fenémenos, que permita dar entrada a las controversias sociales, sim-
bélicas y materiales sobre la naturaleza del cambio climdtico, asi como reco-
nocer el papel de las entidades humanas, artefactuales y ambientales
involucradas.

Con esta declaracién, en el capitulo 1v el autor toma posicién respecto
a la controversia, acreditando la tesis del factor antrépico sobre el cambio
climdtico. Ubica que la cuestién a despejar es: jen qué proporcién, a qué
ritmo, a qué escala geografica ha ocurrido el fenémeno del cambio climi-
tico? Pregunta que se hace bajo el considerando de que falta comprender
la variabilidad de diversos niveles de escala de tiempo y espacio de un cli-
ma cambiante por naturaleza, al que se sobrepone el impacto que intro-
ducen las actividades humanas. Con base en la epistemologia social, asume
que la construccién colectiva del conocimiento se expresa en el estableci-
miento, desarrollo y conclusién de controversias y negociaciones en torno
al saber sobre la atmésfera y el cambio climdtico, adentrdndose en una de
las mayores controversias de cobertura medidtica ocurrida en la historia de
la ciencia: la confrontacién entre “creyentes” y “negacionistas” del cambio
climdtico.

Tras presentar detalladamente las explicaciones e inconsistencias sobre
la informacidn relativa a los mecanismos climdticos —los ciclos de radiaciéon
solar, el albedo y el efecto invernadero; la construccién de los indicadores
de la evolucién climdtica y la elaboracién de las proyecciones climdticas—,
se desvela que los problemas cognitivos de la argumentacién sobre las cau-
sas y el comportamiento del cambio climdtico radican en la dificultad de
su cuantificacién actual y en el prondstico de su comportamiento futuro,
ya que las incertidumbres sociales y naturales hacen pricticamente imposi-
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ble predecir el clima futuro. Al reflexionar sobre los debates climdticos, dis-
cierne que el planteamiento convencional ha sido que el incremento del
co, aumenta la temperatura, pero el asunto es que puede ser a la inversa,
que sea el incremento de la temperatura lo que puede estar alterando las
concentraciones de co,.

A la luz de la revisién de los debates climdticos y sus argumentaciones,
Antonio Arellano retoma su conjetura sobre el cambio climdtico, definién-
dolo como un fenémeno causado de manera simultinea por el hombre
como por su entorno, gracias a las mediaciones simbdlicas, sociales, arte-
factuales e intersubjetivas que ocurren entre los hombres y entre ellos y su
medio.

Antes de concluir, en el capitulo v expone algunas caracteristicas de la
investigacién mexicana sobre cambio climdtico, identificando las comuni-
dades e investigadores representativos.

Finalmente, el epilogo es un enriquecedor concentrado de reflexiones y
conclusiones en torno al andlisis realizado sobre la epistemologia del cam-
bio climdtico, donde queda de manifiesto que se requiere descentrar el tema
del cambio climdtico al de los gases de efecto invernadero, entendidos como
los causantes antrépicos del cambio climdtico que confrontan a los colec-
tivos contempordneos con un problema de contaminacién de gran enver-
gadura, proveniente de la generacién de una masa impresionante de
sustancias gaseosas.

A manera de comentario general, se reconocen, al menos, dos cualida-
des en la obra: es un texto erudito, tanto por la riqueza de importantes epis-
temologos que son citados, como por la documentada revisién histérica y
la datacién cientifica obtenida de las maltiples instituciones vinculadas al
tema; y es consistente en todo su planteamiento, ya que desde un principio
el autor aclara su perspectiva epistemolégica y las categorias de andlisis con
las cuales aborda la investigacién, manteniendo su posicién durante todo
el discurso.
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