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Resumen: La reaccion de la administraciéon publica a causa de la im-
prevista aparicion de la epidemia del Sida pas6 de una respuesta inicial
rutinaria hacia un nuevo y especifico problema sanitario, al desarrollo -
a partir de finales de los anos ochenta- de un conjunto de programas y
acciones, con el objetivo de modificar comportamientos sexuales de la
poblacion, disminuir el riesgo de contagio de los adictos a las drogas
ilegales y modificar la respuesta social frente a la enfermedad. En este
articulo se analizan diversos problemas afrontados por la administraciéon
en la instauracion e institucionalizacion de estas politicas de prevencion
del Sida en Espana, asi como el papel jugado por las ONGs y la
movilizacion social en los procesos de formulacion de estas politicas de
prevencion.

Abstract: The reaction of the public administration when AIDS epidemic
showed up moved from an initial routine response to the development of
different programs during the eighties, aiming to modify sexual habits
of people, reduce the risk of infection among drug users and to reeducate
social response regarding the illness. This article analizes several
problems concerning the implementation of AIDS preventive policies in
Spain, specially how public administration managed to introduce these
policies, and the role played by non-gubernmental organizations in the
process of creating and the put-in-practice of the preventives policies.
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Introduccio

Durant la primera meitat dels anys noranta, les dades sobre el
nombre de casos de malalts de la Sida a Espanya (per milié6 d’habi-
tants), en relacié a la major part dels paisos europeus, han mostrat
una tendéncia divergent important. Aixi, en aquests anys, el nom-
bre de casos creix espectacularment a Espanya, i es configura com
el primer pais europeu en nombre de malalts de la Sida -en termes
relatius-, mentre que gairebé tots els paisos europeus aconseguei-
xen estabilitzar el seu nombre de casos (vegeu la taula I). Aquestes
dades,entre altres, han fet que alguns especialistes caracteritzessin
recentment la situacio espanyola envers la Sida com un «desastre»
de la salut publica (Alvarez/Hernandez, 1994), i també —evidentment-
han provocat una renovada atenci6 en molts ambits administratius
sobre el problema de la prevenci6 de la Sida a Espanya.

En aquestes pagines s’analitza com s’han desenvolupat i articu-
lat institucionalment les politiques de prevenci6 de la Sida a Espa-
nya, amb el proposit de buscar una explicacié a les dificultats que
aquestes politiques han afrontat. Basicament, el nostre argument
pretén destacar que en aquestes politiques ha concorregut la difi-
cultat de percepci6 de beneficis, comu a totes les politiques preven-
tives i que, en el cas d’Espanya, ha estat minsament corregida per
experiéncies previes de prevencié comunitaria, juntament amb una
percepcié especifica sobre I'epidémia de la Sida amb tendéncia a
menysprear els riscos. Malgrat aixo0, en el cas espanyol en particu-
lar, el que és més destacable no s6n tant les propies percepcions
distorsionades, que davant del problema de la Sida van sorgir de
forma més o menys similar en molts dels paisos, siné la forta esta-
bilitat d’aquestes percepcions, fruit de les dificultats de molts dels
agents implicats en la prevencio per aprendre de la propia experiéncia
i de les noves informacions existents, i canviar significativament les
seves distorsionades percepcions inicials.

Des del punt de vista de la prevencio, la pandémia de la Sida va
representar al principi dels anys vuitanta un problema completament
nou, que al llarg de la década es va anar configurant com una «Policy
Issue», un problema de politiques publiques, en el sentit que reque-
ria una intervenci6 publica, no rutinaria, amb un elevat component
d’implicaci6 politica. A cada pais, al voltant dels intents per resoldre
aquest problema es van articular, amb visions i interessos diferents,
nombrosos actors i col-lectius socials que -per diferents motius- es
trobaven afectats pels seus efectes. El grau de consolidacio6 institu-
cional prévia, la capacitat de reaccié (o experiéncia previament ad-
quirida) dels diferents actors envers els nous problemes, o bé les
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seves habilitats de percepcid, entre altres, sén factors que van
contribuir en cada cas, a articular i definir de forma diferent les re-
lacions entre els actors i la capacitat d’influéncia de cadascun. Po-
dem considerar que, hipotéticament, aquests actors es van veure
forcats a col_laborar entre ells, per afrontar el problema de la pre-
vencio, i en darrer terme, definir conjuntament -encara que no
igualitariament- les politiques de prevencié de la Sida. En aquest
sentit, el que aquest article pretén és analitzar com s’han mobilitzat
els recursos publics a I'entorn de la prevencio, aixi com també apun-
tar quina és la importancia dels lligams i les relacions
interorganitzatives en aquestes politiques. Es tracta d’avancar en
I'explicacio, en relaci6 a Espanya, dels complexos motius pels quals
la logica de la prevencio de la Sida ha afrontat moltes més dificul-
tats per imposar-se que la logica de la curacio, tot i que el nombre
de recursos necesaris per a la prevencio és inconmensurablement
menor.

Evolucié de la incidéncia de casos de Sida en alguns paisos europeus
(1985-1994).

Dina- Franca RFA Italia Paisos Espanya Suissa Gran

marca Baixos Bretanya
1985 7,5 10,5 4,1 3.4 4,6 4,3 12,9 4,2
1986 13,5 22,6 7,6 7,9 9,4 11,9 26,5 8,3
1987 19,6 4,0 14 17,7 16,6 25,8 409 11,7
1988 24,7 54,2 17,6 30,6 22,0 53,5 65,8 15,5
1989 33,9 66,6 21,1 422 26,2 73,3 80,3 18,0
1990 38,3 73,4 18,4 53,0 27,6 84,8 76,4 20,4
1991 40,2 77,1 20,2 63,4 29,6 99,1 74,3 21,9
1992 36,9 90,3 20,5 70,7 34,7 119,6 90,3 27,0
1993 46,2 97,1 21,7 82,7 30,1 143,2 83,1 28,9
1994 48,2 1054 22,2 90,1 30,0 163,5 88,5 29,6

L’expansio de I'’epidémia de la Sida

Des de les noves publicacions sobre la Sida aparegudes el 1981,
el nombre d’habitants afectats pel virus de la immunodeficiéncia
humana (VIH) ha augmentat permanentment. Una estimacié actu-
al considera que existeixen en el mén uns 13 milions de persones
infectades, i que es produeixen unes 5.000 noves infeccions diaries.
De totes aquestes persones infectades, quasi 3 milions han desen-
volupat Sida i 2.5 milions han mort ja per la malaltia. Tot i les limi-
tacions de les projeccions a llarg termini, s’estima que per I'any 2.000
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s’hauran produit en el mon entre 75 i 110 milions d’infeccions, i es
desenvoluparan 25 milions de casos de Sida.

El conjunt de paisos de la Regié Europea de 'OMS havia declarat
un total acumulat de 154.629 casos de Sida fins al final de 1995,
dels quals el 22,4% correspondrien a Espanya. Dins de la Regio
Europea, Espanya és el pais que té una taxa d’'incidéncia acumulada
més alta (441,2 casos per mili6 d’habitants), aixi com també el pri-
mer pais en superar la taxa d’incidéncia anual de 10 casos per cent
mil habitants (OMS, 1993). Dades més recents (setembre 1995) as-
senyalen que el nombre de casos acumulats és de 34.618, dels
quals es concentra la meitat entre Catalunya i Madrid (CNE, 1995).
A Catalunya, la taxa d’incidéncia anual ha anat augmentant pro-
gressivament fins arribar a 16 casos per cent mil habitants I'any
1990. Durant els ultims tres anys (1991-1994), la taxa anual sembla
que es manté estable amb uns 18 casos per cent mil habitants. A la
ciutat de Barcelona, a final de juny de 1994, la taxa d’incidéncia
acumulada era una de les més altes entre les ciutats europees, amb
170,8 casos per cent mil habitants, i en el districte de Ciutat Vella ar-
ribava fins 535,5 casos per cent mil habitants (AjB, 1994). Per tant,
I'evoluci6 desfavorable que esta tenint 'epidémia de la Sida a Espanya
comporta que se la consideri, per la seva importancia potencial, com
un dels grans problemes socials i sanitaris del pais (SESPAS, 1993).

Distribucié de casos acumulats Espanya/Catalunya (fins mar¢c 1994)

Grup de transmisio Espanya % Catalunya %
UDVP heterosexuals 15.518 64,1 3.385 57,4
UDVP homosex/bixes 520 2,1 103 1,7
Homosexuals/bisex 3.079 15,3 1.296 22,0
Receptors de hemoder. 509 2,1 83 1,4
Receptors de trasnfus. 239 1,0 43 0,7
Fills de mares amb risc 479 2,0 112 1,9
Heterosexuals 1.803 7,4 484 8,2
Altres 134 0,6 13 0,2
Desconegut (NC) 1.291 53 383 6,5
Total 24.202 100,0 5.902 100,0

Font: Centro Nacional de Epidemiologia, 1994.

El patro6 de distribuci6 dels casos de Sida per categories de trans-
missi6 és fonamental per comprendre la dinamica de I'epidémia, aixi
com per dissenyar i prioritzar les formes d’intervencié publica més
apropiades, i avaluar posteriorment el seu I'impacte. A I'expansi6 del
VIH a Espanya han predominat les formes de transmissi6 sexual,
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basicament per la via de les relacions homosexuals no protegides.
Aquest grup de transmissi6 representa, concretament, el 39,7% dels
casos acumulats a tota Europa fins al juny de 1993. Pel que fa al
conjunt europeu, aquest grup va seguit de molt a prop pel grup d’'usu-
aris de drogues il-legals per via parenteral. Aquest segon grup re-
presentava el 36,6% dels casos acumulats fins al juny de 1993
(DGRS, 1993). Tanmateix, aquesta ultima forma de transmissio és
proporcionalment molt més important en els paisos del Sud d’Europa.
En el cas d’Espanya, els casos acumulats fins al marc¢ de 1994 en-
tre usuaris de drogues il-legals suposen el 66,3% i, concretament a
Catalunya, el 59,1% de tots els casos de Sida declarats (CNE, 1994),
que resulta ser la incidéncia de la infeccié per VIH entre usuaris de
drogues per via parenteral a Espanya la més alta dels paisos occi-
dentals (Avino et al., 1994). Hem de recordar també que aquest im-
portant expandiment de la Sida entre usuaris de drogues il-legals
per via endovenosa afecta la Sida pediatrica i la seva transmissio
heterosexual.

L’evoluci6 de I'epidémia de la Sida, des dels primers casos regis-
trats el 1981, a Catalunya, ha seguit un patré d’increment del per-
centatge dels usuaris de drogues il-legals fins a I'any 1988. Aixi
mateix, com ja s’ha assenyalat, el grup de transmissi6 heterosexual
ha augmentat a un ritme molt rapid des de 1989. Mentre que du-
rant aquests ultims anys el nombre de nous casos entre el grup de
varons heterosexuals es manté proporcionalment forca estabilitzat;
després del seu creixement en els periodes previs d’evolucio de l'epi-
démia, el grup d’'usuaris de drogues il-legals fins i tot sembla que
disminueixi una mica durant I'any 1993 (Muga et al., 1994). En
aquests moments, només pot afirmar-se que existeix un gran nivell
de desconeixement del comportament i els habits dels usuaris de
drogues il-legals, i que, amb dades del desembre del 1993, la taxa
acumulada per mili6 d’habitants de casos de Sida en usuaris de droga
per via parenteral (UDVP) a Espanya, és la més elevada d’Europa
(370,3), seguida a gran distancia per Italia (227,9) i Suissa (194,3)
(OMS, 1993). Aquest conjunt de tendéncies sembla indicar un crei-
xement inferior de la infeccié per VIH entre els grups de transmissio
més afectats a I'inici de I'epidémia, s’aprecia també un expandiment
vers el vast col-lectiu heterosexual.

Al llarg d’aquests anys, ha exitit un problema d’informacié im-
portant en analitzar les pautes de 'epidémia a partir de casos de-
clarats de Sida, ja que representen infeccions que es van produir amb
una antiguitat mitja d'uns cinc anys (Casabona et al., 1993). Aquesta
dificultat ha tingut i té implicacions importants en les politiques de
prevenci6 de la Sida, ja que ha introduit constantment un nivell
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estable d’incertesa sobre I'evolucié de 'epidémia, i no ha permeés
valorar els efectes de les politiques de prevencié amb rapidesa. Aixo
ha produit ocasionalment i de forma excepcional sobrevaloracions
del risc, especialment durant el periode de creixement exponencial
del nombre de casos declarats de Sida, a mitjan dels anys vuitanta.
Malgrat tot, la resta del temps, i a la major part dels casos, la incer-
titud no ha afavorit gens la modificacié de les percepcions contraries
a la prevencio, ja que ha estabilitzat menysvaloracions del risc exis-
tents préviament, o bé no ha permes justificar les politiques inno-
vadores davant de fortes critiques oreserves de caracter conservador.
El millor métode per modificar aquesta situacio és perfeccionar el
grau d'informaci6 que hi ha, aprenent sobre les pautes de transmissio
de la infecci6 en la societat i difondre aquesta informacié entre els
actors implicats en la prevencié. Malgrat tot, només amb el desen-
volupament de sistemes de monitoritzaci6 de la infecci6é a partir de
poblacions centinela és possible disposar de dades «en temps real»
de I'evoluci6 de la infecci6é pel VIH entre la poblacio (DSSS, 1992).
Aquests sistemes d’informacio, ja existents en alguns paisos euro-
peus, aconsegueixen reduir de forma significativa la incertesa, la qual
cosa elimina el desfasament temporal que hi ha entre la intervencio
ilavaluaci6 de les politiques preventives. Una valoraci6 ajustada de
I'expansié de l'epidémia «en temps real» -reduint la incertesa- pot
disminuir en gran manera les percepcions distorsionades del risc, i
també pot incidir en una disminucio6 de les distorsions que de forma
genérica ha d’afrontar la prevencié com forma de despesa.

Les politiques pibliques de prevencié de la Sida

Actualment, podem trobar un cert consens académic sobre l'exis-
téncia, en forma de tipus ideals, de dos estils que orienten la inter-
vencio publica de la prevencié de la Sida. Per una banda, trobem
un estil excloent, centrat en la discriminacio social i en el control
coactiu, que té com objectiu reduir 'expansi6 de I'epidémia restrin-
gint els contactes entre els portadors de virus i la resta de la pobla-
ci6. Per una altra banda, tenim l'estil integrador, impulsor de I'apre-
nentatge social, que pretén augmentar el nivell de responsabilitat
social del conjunt de la poblacié, considerant que els efectes emer-
gents d’'una correcta articulacié comunitaria condueixen a la maxi-
ma prevencio en les practiques de risc de la poblacié (Indyk / Rier, 1993).

La discriminaci6 social regulada des de I'Estat ha estat implantada
de forma contundent en pocs paisos. Tanmateix, bastants aspectes de
I'estil excloent —sense un caire extrem- es poden trobar en moltes soci-
etats democratiques, tant en ambits publics com privats.
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Mesures com ara establir un control de fronteres per als
seropositius, no mantenir 'anominat de la prova, o dissenyar cir-
cuits sanitaris especials constitueixen elements discriminatoris bas-
tant usuals de les administracions publiques del paisos occidentals
(Adam, 1989). En els ambits privats, son freqtients actituds defen-
sives i reaccions especifiques de la poblacié no afectada ni amena-
cada de forma directa per la infecci6Per exemple, podem trobar ex-
clusions d’individus portadors de VIH a les escoles i els veinats,
atemptats als portadors en els drets laborals, discriminacions sani-
taries, etc. En cap sentit ha estat comprovada l'efectivitat de les
actituds basades en la discriminaci6, pero en estar la Sida associa-
da a col-lectius poc populars —especialment en contextos amb poca
o gens d’'informaci6-, els esforcos per promoure actituds integrado-
res no troben sempre tot el suport necessari (Schneider et al., 1993).
Draltra banda, l'estil integrador es basa en establir politiques que
fomentin la reduccié voluntaria de riscos: propagant la informacié
adequada en cada ambit social, facilitant les mateixes vies d’accés a
tota la poblaci6 en els serveis socials i de salut, incentivant i donant
suport a dinamiques comunitaries o d’autoorganitzacio entre els col-lec-
tius més amenacats, entre altres mesures. Les administracions pu-
bliques poden evitar estigmatitzar grups, tot facilitant la capacitat
de I'aprenentatge social i els canvis de comportament (Valdiserri et
al., 1992; Friedman, 1993).

En aquest sentit, es considera que alli on hi hagi una millor in-
formacio sobre la malaltia, que eviti una diferenciacié de la societat
entre col-lectius que conviuen amb el risc i sectors socials que ve-
uen el risc com una amenaca externa, més facilment es reduiran els
factors de risc per a I'expandiment de I'epidémia (Schneider et al.,
1993). Un aillament social dels grups de risc pot induir respostes
reactives de proteccio, per la qual cosa la capacitat de control de I'epi-
démia —en les nostres societats interconnectades— s’escapa comple-
tament de qualsevol intervenci6 publica. A la llarga, una menor
integracié acaba produint una major difusié de I'epidémica entre
col-lectius més amplis.

Després de més de deu anys d’experiéncia en les politiques de
prevenci6 de la Sida, es pot considerar que l'estil excloent de pre-
vencid, centrat en una amplia i intensa discriminacié social, té un
paper clau en la vulnerabilitat d'una societat envers a I'expansioé del
VIH (Mann, 1993). A major discriminaci6, menor és la capacitat dels
individus per aprendre i modificar el seu comportament, i per tant,
els mecanismes d’infecci6 continuen actuant i expandint I'epidémia.
Per contra, l'estil integrador, basat en I'aprenentatge social, ha pro-
duit uns resultats espectaculars, aconseguint una gran efectivitat

33



Jacint Jordana - Elvira Méndez

en la modificacié dels comportaments humans associats a practi-
ques de risc i reduint notablement I'expansi6 de I'epidémia. Des del
punt de vista de les respostes preventives ha dominat l'estil integra-
dor; cal destacar que en moltes ocasions s’han produit configuracions
complexes i —canviants— d’ambdos estils. En general, per predominar,
I'estil integrador ha hagut d’afrontar diverses opcions: en I'ambit
politic, 'enfrontament amb grups que tenien una relacié principal-
ment ideologica amb el problema; en el camp professional, una con-
cepcié meédica que majoritariament s’inclinava per estratégies de
control; i en relaci6é a 'opinié publica, una majoria de la poblacio
que donava suport a la discriminacié, com a forma d’autoproteccio
(Rosenbrock, 1993).

A Europa, tres tipus diferents de respostes s’han observat per
prevenir 'expansi6 de I'epidémia de la Sida (Moerkerk/Aggleton,
1990). En primer lloc, es troben els paisos que clarament van optar
per lestil integrador, com Noruega o bé Holanda, donant una res-
posta «pragmatica» a 'epidémia. Fomentant el consens amb tots els
col-lectius afectats i ajudant —sense limitar la seva llibertat d’inicia-
tiva— a moviments socials i ONGs implicats en la lluita contra la Sida,
en aquests paisos es va reduir I'expansio de I'epidémia des dels nuclis
inicials optant a fons per les estratégies d’aprenentatge social. En
segon lloc, tenim els paisos on han predominat les respostes mixtes
de tipus «politic», confluint integracié i discriminaci6. S’entén com
respostes «politiques» perqué es va afrontar la Sida com un proble-
ma politic, i no inicament com un problema sanitari. A mitjan dels
anys vuitanta, el Regne Unit i Alemanya, i també en paisos com
Austria o Suécia, la Sida es va caracteritzar com una gran catastro-
fe, i es va considerar com el seu problema de salut més important.
La percepci6 del risc va resultar exagerada, pero va canalitzar una
gran receptivitat politica, permetent nombroses innovacions en les
politiques de prevencié (Rosenbrock, 1993; Freeman, 1992). Els
governs d’aquests paisos van ser menys consequents en les politi-
ques antidiscriminacio, i en ocasions es va utilitzar la coaccié per
regular determinats comportaments (homosexualitat a Irlanda, pros-
tituci6 a Alemania, etc.), ja que les seves politiques preventives quasi
sempre van estar limitades pel que era politicament possible (Day/
Klein, 1990). Un tercer grup de paisos, entre els quals es troben
Franca, Italia o Grécia, es caracteritza per les seves respostes mix-
tes de caracter «professional», que també comporten una barreja d’ele-
ments integradors i discriminatoris (Setbon, 1991). Les actuacions
governamentals d’aquests paisos van ser bastant reactives —-menys
sensibles al risc de I'epidémia-, i freqlientment guiades a curt ter-
mini. Des dels nivells politics no es van promoure intervencions po-
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tents de les administracions implicades en la prevencié. En aquest
context, els col-lectius i les institucions sanitaries van ser els que
van encapcalar les politiques preventives (mentre que les ONGs i els
grups comunitaris jugaven un paper relativament marginal), utilit-
zant el capital de cultura preventiva ja existent a cada pais. Per tant,
la innovacio i la intensitat de la prevencié depenia en gran manera
de la capacitat d’accioé dels grups professionals i del seu poder d’in-
fluéncia politica i social, ja que aquests col-lectius i institucions
havien d’'impulsar politicament les accions preventives.

Les politiques de prevencié de la Sida a Espanya: actors i
contextos

El cas espanyol s’'inscriu clarament dins del grup de paisos on
ha predominat una reaccié «professional», poc pragmatica i a la qual
les consideracions politiques han donat un suport minso. Amb un
estil bastantintegrador en les politiques preventivesJes intervencions
publiques han afrontatamb poc éxit molts elements discriminatoris
presents en el context politic i social del pais. Han estat diferents
col-lectius meédics els que han aixecat la inquietud sobre els proble-
mes de la Sida, impulsant I'administraci6é a dur a terme accions i
programes encaminats a prevenir I'expansio de I'epidémia.

La coordinaci6 intersectorial de la prevenci6 ha estat en mans dels
professionals sanitaris, sense cap implicacié politica d’alt nivell, i
—en termes generals— els resultats han estat bastant decebedors
(Alvarez/Hernandez, 1994; Zunzunegui, 1994). A més a més, la de-
bilitat de moviments socials i de les ONGs, a causa en gran part a
I'extrema divisid, no ha permés que es pressionés eficacment el sis-
tema politic. Des dels ambits politics, generalment, s’ha observat I'epi-
démia de la Sida com un problema professional, que per les seves
caracteristiques exigia recursos importants, pero que, fins i tot quan
els indicadors mostraven dades alarmants, i es produien «puntes»
en la percepci6 del risc, no s’examinava politicament a fons, més enlla
dels costos politics a llarg termini, i tnicament s’entenia com una
nova apel-laci6é genérica a destinar més recursos per afrontar la
malaltia. Aprofitant aquesta dinamica, diferents col-lectius médics
han remarcat en diferents moments I'expansié de la malaltia, per
disposar de més recursos, generalment amb forca exit.

Malgrat aixo, els recursos s’han centrat especialment en la investi-
gaci6 clinica i I'atencié farmacologica, essent menys ateses les neces-
sitats preventives.

Per que s’han produit les coses d’aquesta manera a Espanya?

La nostra hipotesi s’articula al voltant de dues consideracions.
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En primer lloc, la hipdtesi que entre els diversos col-lectius profes-
sionals (metges especialistes, investigadors clinics, microbiolegs,
gestorshospitalaris.etc.) els especialistes en salut publica —-impulsors
de les politiques de prevenci6é— van constituir una comunitat feble,
en termes relatius a altres professionals del moén sanitari, i defici-
tariament institucionalitzada, malgrat els avencos realitzats durant
els ultims anys (Anté, 1992) Tot i aixi, en la prevencio de la Sida,
aquesta comunitat havia de gestionar uns reptes extraordinariament
complexos, d’igual o major importancia que altres col-lectius medics,
centrats a afrontar les dificultats que hi ha per canviar la percepcio
dels riscos de I'epidémia en cercles socials i politics. En segon lloc,
la presumpci6 del fet que no hi ha hagut en cap moment un com-
promis politic important sobre la prevencio, ni tan sols reactiu, tant
per I'entorn de «professionalisme», que implica i «protegeix» totes les
politiques de la Sida, com pels eventuals costos a curt termini (ideo-
logics, culturals, electorals, etc) que els partits politics haurien d’as-
sumir sidecidissin dirigir -estratégicament- les politiques de prevencio
de la Sida.

Amb l'aparicié dels primers casos de Sida, en la primera meitat
dels anys vuitanta, les autoritats sanitaries espanyoles van crear
comiteés d’experts medics per assessorar-se de les caracteristiques
de la malaltia, i de com podia ser tractada en el sistema sanitari
public. Hi havia poca informaci6 i era dificil de valorar els riscos que
podia produir I'extensié de la nova malatia. L’atencio es centrava més
en els aspectes d’identificacié dels casos i la seva curacié, que no
pas en les possibles activitats de prevencié. No constituint una
especifitat espanyola, conflueix en aquest fet 'habitual distorsio dels
possibles beneficis ajornats de la prevencio i la inicial estigmatitzacio
de la malaltia. En aquest sentit, com activitat preventiva, aquests
comités es dedicaven basicament a distribuir informacié dels me-
canismes de transmissio de la malaltia als professionals clinics. Pero
la influéncia d’aquests comités era bastant limitada dins de la pro-
pia comunitat medica. Un exemple d’aixo, que va manifestar la de-
ficitaria capacitat de reaccié de 'administracié sanitaria envers nous
problemes, va ser el retard per imposar l'obligatorietat del control
dels productes hemoderivats.

El creixement exponencial del nombre de casos de Sida a mitjan dels
vuitanta amb la polémica associada al postergat control obligatori dels
productes hemoderivats, que va manifestar la incapacitat institucio-
nal de produir reaccions a temps envers elsnous problemes sanitaris
que produia la Sida, van motivar la creacio, des de principi del 1987,
d’organitzacions publiques especialitzades a coordinar els problemes
de prevenci6 i atenci6 a la Sida. Per explicar la seva aparici6 és ne-
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cessari destacar que en aquells moments, havent-hi una gran in-
certesa sobre I'evoluci6 de I'epidémia, es va produir a Espanya —aixi
com en altres paisos— una significant valoracié del seu risc que
facilitava un important canvi conceptual en la prevenci6 de la ma-
laltia, aixi com una inicial intervencio politica.

Els nous aires en la formulacié de politiques publiques que domi-
naven el panorama politic espanyol van denominar —-simbolicament-
com «programes» aquests organs nous de coordinacio i assisténcia.
El Ministeri de Sanitat va crear el seu «Programa de lluita contra la
Sida» -després es va titular «Plan Nacional del Sida»- de magnitud
nacional, i diverses comunitats autonomes, com Catalunya o el Pais
Basc, van crear el seus «programes» a nivell autonomic (Galicia i
Madrid posteriorment). En altres comunitats autonomes, I'atencio
als problemes de la Sida es va integrar -amb més o menys fortuna-
dins de les organitzacions de I'administraci6 sanitaria ja existents.
El«Plan Nacional del Sida», que va representar I'organisme maxim
de coordinacinaci6 intersectorial, també havia d’impulsar la coordi-
naci6é amb les administracions autonomiques. Per aixo, havia d’es-
tablir les pautes d’actuacioé per al conjunt del pais, coordinant la seva
activitat amb la de les comunitats autonomes i conduint les ajudes
econodmiques als programes d’actuacio de les diferents administra-
cions i ONGs.

En aquests anys, hi havia ja un ampli coneixement de les vies de
transmissio de I'epidémia i dels canals per on es transmetia la infec-
cio, i a més a més, es disposava de tecnologia per detectar la infecci6.
Si durantels primers anys vuitanta laimatge social de la Sida es reduia
a col-lectius minoritaris, a partir de la meitat dels vuitanta es va co-
mencar aentendre que aquestscol-lectiusnoeren compartiments aillats
ique, per tant, la Sida podia constituir una amenaca per al conjunt de
la poblacio. Aquest fet va permetre redefinir les politiques de prevencio
de la Sida, que ja no podien ser afrontades exclusivament per les pro-
pies estructures sanitaries, sin6é que necessitaven respostes politiques
especifiques, coordinaci6 intersectorial i nous programes de prevencio
orientats a tota la poblaci6. L’evolucio del Regne Unit és un bon exem-
ple d’aquesta inflexi6. Fins a 'any 1986 s’encara la Sida com un
problema técnic que requereix respostes professionals, dins de les
rutines d’acci6 preexistents. Pero davant de la nova percepcié que la
Sida podia convertir-se en una gran catastrofe humana, I'any 1986,
es va crear un comite de govern per coordinar les politiques contra la
Sida, a través del qual un comité d’experts va proposar noves politi-
ques, incloent grans campanyes educatives sobre conducta sexual que
trencaven tots els esquemes precedents (Day / Klein, 1990).

Malgrat tot, en el cas espanyol, tot i la inicial intervenci6 politica
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I'any 1987, les politiques de prevenci6 no van seguir el mateix cami.
Des dels ambits politics no esvacontrolar aquestimpuls institucional
inicial, i les noves dades de final dels anys vuitanta on desapareixia
la tendéncia exponencial -tot i mantenint-se la incertesa de I'expansio
de la infecci6 —conduirien a un nou menyspreu dels riscos. Per altra
banda, la Secretaria del nou «Plan Nacional del Sida» no va definir
un pla integral d’actuacié ni exercir una direcci6 sobre el conjunt
de politiques preventives, activant els suports politics necessaris.
Aquesta situaci6 va provocar una abséncia continua de prioritats i
un repartiment de recursos proporcional al pes de 'epidémia en les
diferents comunitats autonomes, sense que aixo6 reflectis la intensi-
tat del problema en cada comunitat. En aquest sentit, les politiques
preventives dutes a terme en cada comunitat van demostrar una gran
descoordinacio6 entre elles, i, sense cap suport, van intentar -amb major
o menor intensitat- «recrear», en els seus ambits territorials, els suports
politics i professionals necessaris per impulsar politiques preventives,
que van ser efectives per impedir I'expansié de I'epidémia.

Podem interpretar I'evoluci6 erratica de les politiques de preven-
ci6 de la Sida a Espanya després del 1987 com un cas extrem de les
politiques basades en reaccions «professionals», on 'aprenentatge dels
actors per definir un nou marc en la prevencié de la infecci6é s’ha
vist continuament destorbat. La debilitat prévia dels serveis de la
salut publica a Espanya, aixi com de les seves estructures institu-
cionals, ha produit que —en termes generals— aquests hagin estat in-
capacos de suportar la sobrecarrega que representava l'abséncia
de mobilitzacié social, aixi com els atacs ideologics de sectors con-
servadors de la societat contraris a aspectes clau de les politiques
preventives de caracter integrador. Les seves forces s’han centrat a
fomentar la mobilitzacié social i a mostrar I'eficacia técnica dels seus
programes, articulant els reduits suports politics disponibles de forma
defensiva. En aquest sentit, potser s’hauria de parlar d'una no im-
plicaci6 en les politiques de prevencio6 de la Sida de molts actors que
amb el seu control de recursos i habilitats sén clau per a una bona
articulacié d’aquestes politiques. En certa manera, el factor politic
hagués hagut de forcar una cooperacio6 inicial entre aquests actors,
ja que la seva relacié continuada originaria un procés d’aprenentat-
ge mutu sobre la prevenci6. Tot i I'impuls politic inicial del 1987,
les intervencions politiques posteriors sobre la prevencio de la Sida
van ser de caracter reactiu, no orientades a fomentar la implicacio
de nous actors en les politiques de prevenci6. L'exemple més desta-
cat d’aquest problema d’aprenentatge ha estat precisament la ja
mencionada inoperancia durant llargs periodes del Plan Nacional del
Sida. Aix0 no vol dir que en aquests anys no s’hagin desenvolupat
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nous programes i activitats de prevencio, generalment ben orientats
conceptualment, pero les dificultats han sorgit continuament quan
aquestes iniciatives s’han intentat generalitzar i establir de forma
continuada. Davant d’aquestes dificultats, ocasionalment ha sorgit
la polémica sobre la possible implantacié de mesures obertament
discriminatories (el novembre de 1990, el director de I'Institut de
Salud Carlos III declarava que si continuava el creixement de la Sida
durant la década del noranta, les autoritats sanitaries haurien de
controlar a les persones infectades pel virus VIH) (Najera, 1990).
Uns pocs casos concrets poden ajudar a caracteritzar aquest pro-
blema. El primer fa referéncia als programes d’intercanvi de xerin-
gues, ampliament estesos en nombrosos paisos europeus des de fi-
nal dels anys vuitanta. Des de 1989, en diferents llocs de I'Estat
espanyol (Pais Basc, Catalunya, Comunitat Valenciana, etc.) s’han
assajat programes d’aquest tipus, amb diferents modalitats (a ve-
gades en col-laboracié6 de col-legis farmaceutics) avaluant i compro-
vant la seva eficacia (Estébanez, 1992). Malgrat tot, la manca d’'un
suport politic adequat que afronti els riscos de reacci6 d’alguns sec-
tors socials, continuen considerant-los com programes experimen-
tals, en ambits d’aplicacié reduits, i amb una oferta molt inferior a
la que seria necessaria per generalitzar la seva efectivitat. Amb una
poblacié estimada d'uns 150.000 usuaris de drogues per via intra-
venosa a Espanya, des de la Secretaria del «Plan Nacional del Sidav,
es reconeix que durant el 1994 s’han repartit unes 600.000 unitats,
i es preveu —com un gran esforc—- per I'any 1995 repartir-ne 1,2 mi-
lions (ABC, 1994). Aquests tipus d’actuacions limitades i puntuals
no han aconseguit evitar que actualment la meitat d’'usuaris de dro-
gues il-legals per via intravenosa estiguin ja infectats, mentre que
en altres paisos europeus, s’ha aconseguit mantenir els nivells de
prevalenca en percentatges inferiors al 20% (Zunzunegui et al., 1993).
L’evolucio de les intervencions preventives a les presons espanyo-
les es un altre cas significatiu. Durant la segona meitat dels anys
vuitanta no es va realitzar cap tipus de prevenci6 important, fet que
va provocar que al 1989 la xifra de seropositius s’apropés al 30%
del total dels interns (de Miguel, 1991), i arribés a un 70% en les
presons de Madrid (Estébanez et al., 1990). L’alarma creada va ori-
ginar la creacié d’'una organitzacié sanitaria especifica en el Minis-
teri de Justicia a I'any 1991, no relacionada amb els organismes ja
existents responsables de la prevenci6 de la Sida. Les intervencions
dutes a terme a partir d’aquell moment han aconseguit certa efica-
cia, malgrat ser relativament fluixes, per evitar qualsevol alteraci6
de 'ordre a les presons, i sempre amb el proposit present de no crear
alarma social. Actualment s’ofereixen proves voluntaries de deteccio
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de la infecci6, i hi ha alguns programes de prevencié (introduccio
del kit sanitari), tot i que no s’han introduit programes d’intercanvi
de xeringues. L’evolucié de la prevencié de la Sida a les presons és
una clara mostra d’abséncia de coordinaci6 d’aquesta institucié amb
la resta d’'organismes publics i ONGs que treballen en la prevencio
de la Sida en altres ambits, fet que ha originat que I'aprenentatge
preventiu es produis exclusivament dins del mén de les institucions
penitenciaries, i per tant amb molta méslentitud imoderacio (afrontant
resisténcies internes) que si hi hagués hagut una forta intervencio
externa des del principi.

Un altre exemple es refereix a les politiques d’informacié per a
amplis col-lectius heterosexuals desenvolupades amb l'objectiu de
modificar habits sexuals i generalitzar 'us del preservatiu. Des de
final dels vuitanta, a tots els paisos es van iniciar campanyes
massives i constants en els mitjans de comunicacio, associades a
una gran oferta de mitjans de barrera. A Espanya, amb una mica
de retard, es van dissenyar programes similars de prevenci6. La
campanya impulsada pel Plan Nacional del Sida «Péntelo/Pénselo»
(1990) fa significar el model d’aquesta nova linia de politiques pre-
ventives, no vinculada directament als col-lectius de major risc. No
obstant aixo, les intenses reaccions contraries de I'Església Catolica
i de sectors conservadors de la societat, juntament amb una feble
mobilitzacié social per defensar els sectors socials implicats en la
prevencio i atencié de la Sida, va significar en la practica, malgrat
una defensa inicial de la campanya des dels ambits politics i
profesionals, la no provocacié de nous conflictes ideologics i socials
durant els anys seglients i que no es generalitzessin programes amb
una eficacia experimentalment comprovada en el propi pais.

En certa manera, la manca de mobilitzacié social i de suport po-
litic estable han estat les dificultats més importants que han afrontat
les politiques de prevencio de la Sida a Espanya, evitant reforcar les
iniciatives impulsades pels col-lectius professionals, que han man-
tingut les seves activitats de prevencié en uns nivells molt limitats
d’efectivitat. Malgrat tot, cal preguntar-se pels aspectes que han
dificultat 'aprenentatge col-lectiu dels diferents actors implicats en
la prevencio. En aquest sentit, ha influit la idiosincrasia politica del
pais, que davant problemes complexos i de gran incertesa, la ten-
déncia és restringir la gesti6 dels col-lectius professionsals corres-
ponents, facilitant una forta discrecionalitat per orientar les seves
politiques en el seu ambit sectorial. Per aixo, tant les dificultats de
coordinacié intersectorial, com les limitacions i impediments per
generalitzar programes efectius reflexen una dificultat per a I'apre-
nentatge dels actors del sistema politic i administratiu per gestionar
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problemes complexos i interconnectats. En altres paraules, en el cas
espanyol, la clau de greus dificultats per impulsar politiques de pre-
venciodela Sida ha estat en bona part, laincapacitat de professionals
i politics per aconseguir «pragmatitzar» elements basics del proble-
ma de la Sida. Hi ha hagut defenses puntuals i respostes positives
d’'importancia, perd en no assumir les politiques intersectorials en
els periodes critics, no s’ha pogut consolidar una activitat rutinaria
i suficientment amplia dels professionals de la prevencio.

La institucionalitzacié en la prevencié de la Sida. El cas de
Catalunya

A Catalunya, igual que ha succeit en altres llocs, és possible dis-
tingir dues fases en l'evolucié de les politiques de prevencié de I'epi-
démia. Una primera fase, a la qual podriem anomenar la fase de la
instauraci6 -entre els anys 1987 i 1991-, quan les administracions
reaccionen creant organismes especifics de coordinaci6 i direcci6 de
les politiques. Durant aquesta fase es defineixen els actors impli-
cats, es configuren les seves percepcions envers els problemes i es
creen les relacions basiques entre ells, impulsades per la reaccio
professional abans esmentada. La segona fase es caracteritza per la
consolidaci6 institucional, que es basa en la cristal-litzaci6 d’actors
i percepcions produida en la fase anterior. En aquesta fase -entre
els anys 1991 i 1994 -el creixement de la Sida tendeix a estabilit-
zar-se, pero augmenta la proporcio6 de transmissions heterosexuals.
Per aixo, els problemes no resolts durant la fase anterior —espe-
cialment I'abséncia de coordinaci6 intersectorial i la manca d’impli-
cacio politica- en aquesta fase passen a ésser limitacions quasi es-
tructurals, que dificulten en gran manera el desenvolupament de
politiques preventives adequades a les noves pautes d’expansio de
I'epidémia.

En els anys 1981 i 1986, la reaccié de I'administraci6 sanitaria
de Catalunya envers la Sida va ser basicament una reaccié rutina-
ria, concentrada en el tractament hospitalari d'una nova malaltia,
sense actuacions externes de rellevancia. Al voltant de 1984 es va
crear una comissio técnica d’assessorament del Departament de
Sanitat, formada per especialistes, per recollir informacié sobre les
caracteristiques de la malaltia. Al'any 1986, quan ja hi ha els mitjans
per detectar el virus VIH i al mateix temps comenca a augmentar el
nombre de casos de Sida declarats, es produeix un escandol en un
gran hospital de Catalunya —a Bellvitge— en aparéixer contaminades
per VIH diverses transfusions sanguinies. Poc temps després, 'oc-
tubre de 1986, el Departament de Sanitat va declarar obligatori el
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control de les donacions de sang i tots els productes hemoderivats
a Catalunya. No obstant aix0, I'esdeveniment fa conscient a I'admi-
nistracio sanitaria del fet que les caracteristiques de la malaltia obli-
guen a crear una cél-lula de control, formada per especialistes de la
salut publica, dins del Departament, que faci el seguiment i eviti 'apa-
rici6 de nous incidents.Com a resultat, el marc de 1987 va ser creat
per decret del President de la Generalitat el «Programa per a la pre-
vencio i el control de la Sida» (GAC, 1987). Les tasques concretes
encarregades al programa eren d'una condicié molt variada. Es trac-
tava d'un conjunt de mesures molt ambiciés, d’acord amb les inicia-
tives que s’estaven portant a terme a diferents paisos europeus en
aquells mateixos anys. Malgrat tot, entre els proposits del decret i
la realitat hi ha notables diferéncies. En primer lloc, el Programa no
es va constituir com una organitzacié autonoma i amb importants
suports politics, siné que a la practica es va configurar com una petita
seccié administrativa, amb una certa canalitzacié directa amb el
Conseller de Sanitat.

Els recursos de que va disposar el Programa, almenys durant una
primera fase fins al 1991, van ser bastant escassos: tot i que el grup
inicial de professionals creixia, el pressupost anyal propi per mesures
de prevenci6 i control era molt limitat. En aquest context, 'activitat
realitzada es va orientar per accions viables, entre las quals es des-
taca la vigilancia epidemiologica dels casos de la Sida, la difusié d’in-
formacio sobre la malaltia per professionsals de I'ambit assistencial
i I'inici de diverses activitats de prevencié primaria (DSSS, 1988).
Mentrestant, un altre tipus d’iniciatives, que necessitaven recursos
més importants i suports politics més efectius, com la planificacio i
la coordinacié de les accions assistencials i I'aplicacié de programes
de prevencio intersectorial, van ser deficitariament desenvolupades
i es va reconeixer que «bona part de les activitats que s6n raonable-
ment utils per controlar I'epidémia no depenen directament de I'or-
ganitzaci6 sanitaria» (Segura, 1992: 137). Tot i havent-hi un problema
de recursos, la principal dificultat que afrontava el Programa era I'ab-
séncia de suports socials i politics per establir mecanismes potents
de coordinaci6, tant dins de I'ambit assistencial sanitari com entre
els diferents sectors de 'administracié que havien d’implicar-se en
la prevenci6 (educacid, politica social, toxicomanies, institucions
penitenciaries, administracions locals, etc.).

Amb tot, des del Programa es va fomentar el debat politic en el
Parlament de Catalunya (Miravet, 1989), es va promoure la sensibi-
litzacié de 1'opini6 publica i es va dinamitzar la col-laboraci6 entre
ONGs i 'adminstracio, facilitant la consolidacié d’aquestes.

En aquesta primera fase, ni els professionals ni els afectats van
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aconseguir els suports politics suficients per motivar una dimensio
diferent en les politiques de prevencié de la Sida, amb un impuls
coordinador politic, i no professional. Per altra banda, el nivell de
mobilitzacié social vinculat a les ONGs era bastant limitat,
basicament de caracter assistencial, i més centrat a evitar tendén-
cies a la discriminacié que a impulsar politiques integradores. Aixo
no obstant, durant aquests primers anys el programa estableix les
bases conceptuals i técniques d’actuacio, que seran sistematitzades
i desenvolupades durant la segona fase, quan es disposi de majors
recursos humans i materials, aixi com d'una major experiéncia. En
aquesta fase s’intenta potenciar la intermediaci6 politica, tot i que
els professionals implicats copsen clarament algunes caracteristi-
ques ben establertes dels processos politics del pais.

Durant la segona fase, el Programa va organitzar el seu volum de
personal técnic i suport, i va aconseguir, a partir de I'any 1992, uns
recursos materials superiors als que hi havia en els anys anteriors.
En general, el seu proposit era configurar-se com una unitat técni-
ca sobre 'epidémia, sense assumir tasques d’instauracio, les quals
es pretenia que fossin assumides per les ONGs i per les diferents
unitats operatives de I'administraci6 sanitaria o d’altres sectors de
I'Administracié. Amb aquest proposit, quant a les intervencions en
l'ambit de la sanitat, es van assolir resultats notables en aquesta
fase, en consolidar-se dins del Departament els serveis impulsats,
mantenint el programa Sida una certa coordinacié assistencial en-
tre ells (DSSS, 1992; Segura, 1992). Tot i aixi no es van superar els
aspectes de coordinacio intersectorial amb altres Departaments de
I'administracié autonomica. Les dificultats van continuar essent molt
importants, sense aconseguir una politica preventiva articulada i
efectiva. Entre els Departaments de la Generalitat amb intervencio
a les politiques de prevenci6 de la Sida, deixant a part Sanitat, es
troben Justicia (prevencié a les presons), Benestar Social (en els
serveis d’atencié no sanitaria) i Educaci6 (prevencié a les escoles,
mesures antidiscriminacié). Malgrat tot, la capacitat d’incidéncia dels
professionals del Programa Sida en aquests Departaments va ser molt
reduida, establint generalment una coordinacié técnica, quasi mai
politica.

Tot aixd va comportar que la logica de la prevencio fos de base
sectorial, i bastant desigual en intensitat i efectivitat. L’evoluci6 de
les ONGs relacionades amb la Sida a Catalunya segueix unes pau-
tes bastant ajustades a les fases esmentades anteriorment.

A partir de 1987 es produeix un creixement, sorgeixen noves or-
ganitzacions, mentre que altres evolucionen, i es defineix una gran
pluralitat organitzativa amb frequients rivalitats internes, fet que
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ocasionara una major debilitat i 'aparicié de grans deficiéncies i
duplicitats, i sobretot, una influéncia fragmentada i puntual de les
politiques publiques de la Sida. La major part de les organitzacions
agrupen persones que comparteixen un problema, és a dir, gent afec-
tada o voluntaris que pertanyen a col-lectius proxims. Una minoria
d’organitzacions sé6n promogudes per professionals interessats en
el tema, que aporten una experiéncia previa amb grups marginals i
discriminats. En una primera fase, les ONGs es centren a respondre
a les necessitats concretes de la poblacié afectada, mentre que la
seva atencio6 a la prevencio és bastant secundaria. Aixi mateix, pro-
mouen informacié6 i acci6 publica contra la discriminacio, i comen-
cenacol-laboraramb les administracions municipals i autonomiques
(Bimbela, 1992). Des de 1991, la major part de les ONGs es van or-
ganitzar en una federacio6 catalana (ONG/SIDA) -llevat les dues més
importants- i es va consolidar el seu paper com a interlocutors de
I'administracié en l'elaboracié de prioritats i en la identificacié de
projectes concrets (Bimbela, 1992; Villalbi, 1992). Lentament, coin-
cidint amb l'augment de recursos, la politica de subvencions del Pro-
gramasSidavaintentarprioritzar intervencionsde prevencio6 primaria,
en col-lectius de dificil accés, com prostitutes i usuaris de drogues
il-legals per via intravenosa.

Des de principis dels anys noranta, es necessari assenyalar I'apa-
ricié d’'un gran patrocinador privat —-la Fundaci6 «La Caixa»— de les
politiques de prevencio de la Sida a Catalunya. De forma autonoma,
i gestionant un pressupost similar al que disposa '’Administracio
autonomica per la prevencio6 de la Sida, aquesta fundacié ha donat
suport a les ONGs, ha publicat llibres informatius sobre la Sida, i
ha dissenyat un programa educatiu de prevencio de la Sida. Aques-
tes actuacions estan poc relaciones amb les actuacions de I'Admi-
nistracio6 i, en un sentit substitutori, intenten ocupar buits existents
en les politiques publiques de prevenci6. Deixant de banda aquest
cas, la relaci6 del Programa Sida amb les ONGs és més dirigista en
aquesta segona fase, induint —gracies a la seva capacitat de distribuir
i assignar recursos— un procés de seleccié evolutiva. Per aixo, s’in-
tenta influir en la competéncia técnica de les ONGs, promovent la
diversificacio de les seves activitats i fomentant la seva especialitza-
ci6 en diverses tasques d’'implantacié. També es comenca a dur a
terme un seguiment dels projectes financats, per condicionar futu-
res ajudes vers una evoluci6 positiva. Dins d’aquesta orientacio, el
Programa Sida intenta fomentar iniciatives comunitaries, donant
suport a l'autoorganitzacié de col-lectius especifics perqué actuin
directament dins de les seves comunitats, ja que s6n conscients del
fet que la intervencio directa de I'administracié és molt poc efectiva.
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Per aixo0, és frequiient que el programa impulsi projectes basats en la
col-laboraci6 conjunta, amb finalitats compartides o pactades. Un
exemple d’aixo és la creacié de material informatiu, financat i revi-
sat técnicament pel programa, pero dissenyat, elaborat i distribuit
per les ONGs.

Un altre greu problema de les politiques de prevencio de la Sida
a Catalunya que mereix esmentar-se és la deficient coordinacio6 efec-
tiva entre I’Administraci6 local i 'autonomica. Un exemple és el cas
dels programes d’atencio a usuaris de drogues per via parenteral que
es duen a terme a la ciutat de Barcelona en els utilms anys, i con-
sisteixen en una lenta extensio de programes pilot desenvolupat des
de final dels anys vuitanta (Villalbi, 1992). Durant I'any 1989, quan
el nombre de persones drogodependents malaltes de la Sida augmen-
tava constantment, s’aprova, amb el consens de totes les forces po-
litiques, el Pla Municipal d’Actuaci6 sobre Drogodependéncias. Una
de les caracteristiques d’aquest Pla, absolutament innovadora a
Espanyaenaquelles dates, era el voler assegurar I'atencio, no nomeés
a aquells que es comprometien al programa de tractament «liure de
droga» sin6 també a aquells que no volien, o no podien deixar la seva
addicci6, perd que estaven disposats a modificar els seus habits de
risc associats al consum (AjB, 1992). Aixi, a partir del Pla va sorgir
el programa de disminuci6 de risc en la poblacié toxicomana, que
ha anatcreixent desdela sevacreacié el 1990. L’any 1993, el nombre
de pacients actius en el tratament amb metadona era de 1.129,
partint d’una poblacié censada d’uns 12.000 toxicomans (AjB,
1994). La continuitat de les terapies substitutives amb metadona
es manté quan els toxicomans inscrits en el programa passen peri-
odes, més o menys llargs a la pres6 Modelo de Barcelona. Per aixo,
hi ha una coordinaci6 entre els professionals sanitaris de I'adminis-
traci6 penitenciaria i el Pla Municipal —tot i que aquestes actuaci-
ons no responen a acords formals entre 'Ajuntament de Barcelona
i la Direcci6é General d’Institucions Penitenciaries de la Generalitat,
cosa que evita que el programa arribi a toxicomans no inscrits.
Malgrat els bons resultats del programa, les dades reflecteixen que
la major part de la poblaci6 toxicomana de la ciutat no esta en con-
tacte amb els programes de terapia substitutiva amb metadona ni
amb altres programes de prevencio de riscos. Per aix0, seria impor-
tant —superant les dificultats politiques i de recursos- ampliar les
franges d'usuaris dels programes de disminuci6 del risc associat al
consum de droguesil-legals, introduint en tot cas, amplis programes
d’intercanvi de xeringues entre la poblaci6 toxicomana que concentra
molts factors de risc social, danys sanitaris instaurats i respostes
institucionals insuficients (Villalbi et al., 1994).
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En aquest sentit, la precarietat de les relacions interadministratives
existents incideix encara més en aquestes dificultats. Teoricament, la
coordinacio entre el Pla Municipal i els diferents departaments de
l'adminstracié autonomica s’estableix en un «Organisme Técnic de
Drogodependéncies», com a resultat d'un conveni entre el Departa-
ment de Sanitat i Seguretat Social i '’Ajuntament de Barcelona (AjB,
1992). No obstant aix0, la coordinaci6 efectiva amb la Generalitat
és poca, i abasta poc més de les discussions formals sobre la valo-
racio dels programesilesprevisions de financament. En aquest context,
la relaci6 entre el Pla Municipal i el Programa Sida és molt indirecta,
basicament informal —-a través de la comunitat de professionals- i
sense capacitat d'incidéncia mutua. Aquesta desconnexi6é provoca
que els col-lectius professionals que pertanyen a les dues adminis-
tracions no es puguin donar suport mutu, ni activar els suports
politics necessaris per ampliar els programes de prevenci6 que es-
tan duent a terme.

Conclusions

A Espanya, les politiques de prevencio de la Sida, han afrontat
grans dificultats per aconseguir consolidar-se. Des d’importants
debats religiosos i ideologics, fins al pes d’'interessos electorals im-
mediats, passant per dificultats institucionals, han estat presents
de forma quasi constant forts obstacles per forjar percepcions que
motivessin politiques eficients, fet que ha permeés perdre grans opor-
tunitats d’evitar que el progrés de I'epidémia fes créixer les despeses
—actuals i futures- de la curaci6 de la malaltia, incloent no unica-
ment els costos economics, sin6é també els més importants costos
vitals (Casabona et al., 1993). Tot aix0 ha originat una situaci6, com
ara la de Catalunya, on comenca a existir una certa percepcio6 de la
importancia de la prevencio, encara que hi hagi mancances en la
coordinacio6 intersectorial i interadministrativa. Juntament amb el
repte no resolt de la coordinacio, comenca a sorgir un nou proposit
relacionat amb l'eficacia dels models d’intervencio. Potser I'expansio6 de
I'epidémia a Espanya provoqui que les politiques de prevenci6 actuals,
imitant models d’éxit d’altres latituds, siguin poc efectives, ja que on
aquests van aconseguir resultats exitosos els nivells d’expansio del VIH
eren molt inferiors als que hi ha actualment. Aquest és un argument
per a la creativitat politica preventiva i no per a la imitacio, pero
segurament, en la fase actual en qué es troben els actors implicats
en el problema, les alternatives poden girar al voltant d’ «arribar a»
o ésser «similar a» i no a «afrontar» realment la situacié. Tot aixo pot
provocar en un futur una certa decepcio, i una critica sobre l'efecti-
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vitat de les noves despeses originades per a la prevencié. Actualment,
quan tots els indicadors mostren tendéncies molt divergents en re-
laci6 a laresta dels paisos europeus, tornen a plantejar-se els dilemes
estrategics i politics ja presents en ocasions anteriors, amb la dife-
réncia que actualment disposem d’'una major i més precisa infor-
maci6 epidemiologica i amb unes ONGs bastant més consolidades
que en les anteriors conjuntures.

Agraiments

Agraim els comentaris dels Srs. F. Garcia Benavides, A. Rodes i
R. Zapata a una versi6 prévia de 'article, que han ajudat a millorar
la qualitat del text actual. Agraim també la informacio i col-laboracio
proporcionada pel Dr. Jordi Casabona i la Dra. Anna Rodes (Pro-
gramadePrevencio dela Sida del Departament de Sanitat i Seguretat
Social), la Dra. Pilar Solans (Pla Municipal de Drogrodependéncies
de 'Ajuntament de Barcelona), el Dr. Lopez Colomer (metge adjunt
del Servei d'Infeccions de I'Hospital del Mar) i el S. Pere Graells (Pre-
sident de I'associacié no governamental ACTUA).

Bibliografia

ABC (1994): «El Plan Nacional del Sida duplicara las campanas de
reparto gratuito de jeringuillas», ABC 18 Nov 1994: 55.

Apam B. (1989): «The State, public policy, and AIDS discourse»,
Contemporary Crises, 13: 1-14

AjB (Ajuntament de Barcelona) (1994):, Area de Salut Publica. Sida
a Barcelona: vigilancia epidemiologica; 24.

AJUNTAMENT DE BARCELONA, Area de Salut Publica (1992): Pla Munici-
pal d’Accié sobre les Drodependéncies. Barcelona, marcg.

AJUNTAMENT DE BARCELONA, Area de Salut Publica (1994): «Evolucié
Indicadors DIDB 2on trimestre 1994». Barcelona: Institut Munici-
pal de la Salut.

Avwvarez, C.; HERNANDEZ, 1. (1994): AIDS in Spain: lessons learned from
a public health disaster, J Epidemiol Community Health, 48: 331-2.

ANTO, J.M. (1992): «Public health research in Spain». En: Gunning-
Schepers J, de Jong G, van der Zee J (dir). Uniting public health in
Europe.Amsterdam: European Public Health Association, pp. 29-31.

Avino, MJ.; HERNANDEZ, 1., PEREZ (1994): dncidencia de la infeccion por
el virus VIH-1 en usuarios de drogas por via parenteral». Med Clin
(Barc);102:369 373

47



Jacint Jordana - Elvira Méndez

BIMBELA, J. (1992): «Les Organitzacions No Governamentals (ONG) de
servei en SIDA a Catalunya. Una reflexié», Salut Catalunya; 6: 152-
155.

CasaBONA, J.; Branch, C.; Vall, M. et al. (1993): «Premature mortality
related to AIDS among men and women in Catalonia», AIDS; 7:
1099-1103.

CasaBoNA. J.; SaLas, T.; RopEs, A.; VaLL, M. (1992): Caracteristiques i
evoluci6 de I'epidémia de la SIDA a Catalunya. Salut Catalunya;
6: 121-127.

CNE (Centro Nacional de Epidemiologia) (1994): Registro Nacional
de Casos de Sida. Actualizacion a 31.03.94. Pub of Seisida; 5:438-
448.

Day, P.; KLEly, R. (1990): «Interpreting the unexpected: the case of
AIDS policy making in Britain», Journal of Public Policy; 9: 337-353.

de Miguel JM. (1991): «El problema social del Sida en Espana», Re-
vista Espanola de Investigaciones Sociolégicas ; 53: 75-105.

DEPARTAMENT DE SANITAT I SEGURETAT Social. Guia de Serveis. Barcelona,
1988.

DGRS (Direcci6é General de Recursos Sanitaris), (1993): Vigilancia
epidemiologica de la sida a Catalunya. Butlleti Epidemiologic de
Catalunya, XIV, setembre, num. 18.

DSSS (Departament de Sanitat i Seguretat Social), (1992): Progra-
ma per a la prevencié i control de la SIDA a Catalunya. Barcelona.

EsteBanEz, P.; CoLomo, C.; ZuNzuNEcul, MV. (1990): «Carceles y Sida:
factores de riesgo de infeccion por el VIH en las carceles de Madrid»,
Gac Sanit ; 4: 100-5.

EstEBANEZ, P. (1992): «Sida: el mayor desafio sanitario del siglo XXb».
Quadern CAPS, 17.

Freeman, R. (1992): «Governing the voluntary sector response to AIDS:
A Comparative study of the UK and Germany», En: Kuhnle S, Selle
P (dir). Government and Voluntary Organizations. Aldershot:
Avebury, pp. 71-86.

FriIEDMAN, S. (1993): «Aids as a Sociohistorical Phenomenonn»,
Advances in Medical Sociology; 3: 19-36.

GENERALITAT DE CATALUNYA. Decret 68/1987, de 20 de febrer, pel qual
es crea el programa per a la prevenci6 i el control de la SIDA. Diari
Oficial de la Generalitat de Catalunya 1987; 817: 3098.

InDYK, D.; RIER, D. (1993): «Grassroots AIDS Knowledge», Knowledge:
Creation, Diffusion, Utilization; 15: 3-43.

Mann, J. (1993): «We Are All Berliners: Notes from the Ninth
International Conference on AIDS», Am J Public Health, 83: 1378-
1379.

48



Les politiques de prevencié de la sida a Espanya:
el seu desenvolupament institucional

MIraBET, A. (1989): «Actuacions i propostes enfront la SIDA a
Catalunya», Revista de Trabajo Social ; 113: 138-144.

MoERKERK, H. AcGLETON, P. (1990): «AIDS Prevention Strategies in
Europe: A Comparison and Critical Analysis». En: Aggleton P,
Davies P, Hart G (dir). AIDS: individual, cultural and policy dimen-
sions. Basingstoke: Falmer Press, pp. 181-190.

Muca. R; Ecea, JM.; Tor, J. et al. (1994): «Desciende la infeccion por
el virus de la inmunodeficiencia humana de drogadictos intrave-
nosos de Barcelona: 1987-1993. Med Clin (Barc); 103: 567-570.

NAJERA, R. (1990): «El director del Centro de Salud Carlos III, anun-
cia la posible realizacién de pruebas masivas de Sida», El Pais 30
Nov 1990: 11.

OMS (1995): «AIDS Cases reported to WHO by Country», Regional
Office for Europe, 15 December.

OMS (1993): Centro Europeo para la Vigilancia Epidemiolégica del
Sida. Casos de Sida declarados en la Region Europea de la OMS.
Pub of Seisida; 4:380-387.

RosenBroCcK, R. (1993): «AIDS: Questions and lessons for Public
Health»; AIDS and Public Policy Journal; 8: 5-19.

SCHNEIDER, A.; SNYDER-JoOY, Z.; HoppEr, M. (1993): «Rational and
Symbolic Models of Attitudes toward AIDS Policy», Social Science
Quarterly, 74: 349-366.

SEGURA, A. (1992): «La SIDA i les politiques d’intervenci6 sanitaria»,
Salut Catalunya; 6: 135-138

SESPAS (Sociedad Espanola de Salud Publica y Administracion
Sanitaria), (1993): Informe Sespas 1993: la salud y el sistema
sanitario en Espana. Barcelona: SG Eds.

SeTBON, M. (1991): La santé publique a I'épreuve du SIDA». Sociologie
du Travail 1991; 33: 403-428.

VALDISERRI, R.; WEsT, G.; Moore M. (1992): «Structuring HIV prevention
service delivery systems on the basis of social science theory»,
Journal of Community Health; 17: 259-269.

VILLALBI, J.; PLASENCIA, A.; CAYLA, J. (1994): «La SIDA a Barcelona: pro-
blemes i perspectives», Barcelona Societat ; 2: 81-86.

ViLLacsi, J. (1992): «Les iniciatives comunitaries en la prevencio de
la SIDA», Salut Catalunya; 6: 145-151

ZunzuNEGUl, MV (1994): « Sida y salud publica en Espana», Gac Sanit ;
8:1-2.

Zunzunegul, MV.; RobriGUEZ, MA.; SarRasQUETA, C. (1993): «Drogadiccién in-
travenosa y riesgo de infecciéon por VIH en Madrid, 1990». Gac Sanit
, 7:2-11.

49






