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1. INTRODUCCION

La siguiente tesina de grado surge a partir de la relevancia que la trombofilia adquirid
en los medios de comunicacion social argentinos, convirtiéndose en un problema de salud
publica. Notas, opiniones, miradas de especialistas, debates acerca del proyecto de ley han
ubicado a la trombofilia como un tema de actualidad.

(Por qué la trombofilia, considerada en un principio como un problema de salud que
atafiia principalmente a los profesionales médicos, los investigadores y las familias
afectadas, se instala luego en la agenda de los medios y en la agenda politica como un
problema de salud publica? ;Por qué toma fuerza en los medios de comunicacion en un
determinado momento y no antes? ;Coémo incorporan los medios de comunicacion a la
trombofilia? Estos fueron algunos de los interrogantes que guiaron la presente
investigacion.

Para contestar estas preguntas se decidio trabajar, tanto en el marco tedrico como en el
apartado de analisis, en tres grandes bloques que construyen una periodizacion de esta
patologia: agenda biomédica, agenda social y agenda politica, las cuales se corresponden
con la clasificacion de tres periodos -“Periodo del descubrimiento”, “Periodo de la
investigacion” y “Periodo de primeras respuestas”-, tal como lo hizo la autora Marcela
Belardo (2010) en su tesis de maestria en “Epidemiologia, Gestion y Politicas de Salud™
titulada “Procesos de inclusion del Sindrome Urémico Hemolitico (SUH) en las agendas
biomédica, social y politica en Argentina en el periodo 1964-2009".

Belardo (2010, 33) asegura:

La periodizacioén nos permite comprender las diferentes etapas historicas de experiencia con la
enfermedad, los actores involucrados en cada uno de los periodos y las correspondientes respuestas
cientificas, sociales y politicas. Tales respuestas han sido sucesivas, pero ello no quiere decir que la
ultima reemplaza a la anterior, sino que se van construyendo en mutua referencia.

! Universidad Nacional de Lantis (UNLA), 10? cohorte (2007-2009).




Tomando a Armus (2005), Belardo (2010) explica que los procesos de
salud-enfermedad-atencion “evidencian una compleja trama que tejen la biomedicina, la
sociedad, la politica, la cultura, la economia, las subjetividades, y van marcando todo un
proceso de toma de decisiones en materia de salud publica” (Armus, 2005, pp. 13-40).

Retomando lo anterior, en esta tesina de grado se intentara realizar un analisis de la
trombofilia abarcando las tres agendas mencionadas. Para la biomédica, se decidi6 trabajar
con informacion de circulacion cientifica que aborda los conceptos de salud, enfermedad,
atencion/cuidado, ya que el tema en cuestidn se constituye, en un principio, como un
problema estrictamente médico. En este sentido, se realizé una entrevista a la doctora Maria
Vasquez?, especialista en hematologia, quién se dedicd a responder preguntas como qué es
la trombofilia, qué caracteristicas posee, como se diagnostica, qué lugar ocupa la
medicacion en su tratamiento, etcétera.

También se llevo a cabo un analisis de la incorporacion de la trombofilia en la agenda
de medios de la Argentina, en especial, en los diarios La Nacion, Pagina/12 y Clarin.

En este sentido hay que decir que la trombofilia tomd relevancia medidtica a partir de
diferentes casos de actrices reconocidas, como es el de Laura “Panam” Franco, quién
perdi6 un embarazo de nueve meses de gestacion en el mes de mayo de 2013. Al afio
siguiente, volvio a quedar embarazada y recién ahi le diagnosticaron este sindrome.

Por otro lado, Maria Fernanda Callejon fue una de las defensoras de la Ley de
Trombofilia en Argentina, luego de que a ella se la detectaran después de perder varios
embarazos.

Por ultimo, en abril de 2017, la trombofilia volvioé a tomar fuerza en los medios debido
a que Florencia Pefia coment6 que se la detectaron en los primeros meses de embarazo,
gracias a estudios especificos sobre el tema.

Para el analisis de esta agenda, se realiz6 una entrevista a Amalia Dellamea, encargada
de divulgacion cientifica en la Facultad de Farmacia y Bioquimica de la Universidad de
Buenos Aires (UBA); y a Mario Félix Bruno, médico oncologo y presidente de la Sociedad
Argentina de Periodismo Médico.

La sancion del proyecto de Ley N° 27.335/16 se convirti6 en una parte importante en el

analisis de la agenda politica. En su articulo N° 3 se creaba, en el ambito del Ministerio de

2 Nombre de fantasia



Salud de la Nacion, un programa de estudio e investigacion, docencia, formacion,
diagnostico y tratamiento de la trombofilia. A su vez, se pretendia la cobertura de los
métodos de analisis y tratamientos en mujeres en edad pre-fértil y fértil.

El 20 de diciembre de 2016, el presidente de la Nacion, Ing. Mauricio Macri, veto la ley
con el apoyo del Grupo Argentino de Hemostasia y Trombosis (CAHT) y de la Sociedad
Argentina de Hematologia (SAH) argumentando, por un lado, que existe un amplio
conocimiento de los profesionales médicos, que no se trata de una enfermedad como la ley
lo expone; y por el otro, que no se puede realizar un diagndstico indiscriminado, “sin
ninguna evidencia cientifica que lo avale”. A su vez, se sostenia que la cobertura de los
métodos en casos debidamente justificados por el médico esta asegurada por el Programa
Meédico Obligatorio (PMO).

Estas posturas generaron controversias debido a que muchas mujeres se enteran de que
poseen este sindrome luego de perder varios embarazos. A su vez, el contraste que se
utiliza para detectar la trombofilia tiene un alto costo, al igual que la droga heparina que se
utiliza como tratamiento.

Para la ultima parte de este trabajo, centrada en la agenda politica, se entrevisto a la
abogada Mariana Litta, miembro de la Asociacion “Trombofilia y Embarazo”, en el marco
de la inauguracion de la muestra que lleva el nombre de la organizacion y que se realizé en
el Congreso de la Nacion el martes 24 de abril de 2018.

Retomando la inclusion de la trombofilia en la agenda social, es notorio ver como la
repercusion que se dio en torno al embarazo y la deteccion del sindrome en Florencia Pefia
impuls6 a que se vuelva a instalar el debate sobre el proyecto de ley anteriormente vetado.
A su vez, hubo un mayor alcance mediatico a partir de los casos antes mencionados que en

el propio tratamiento de la ley en 2016.



2. MARCO TEORICO

2.1. ENTRE LA SALUD Y LA ENFERMEDAD:
LA AGENDA BIOMEDICA

“La discusion sobre la autonomia y especificidad que justifique una
epistemologia de las ciencias de la salud, pasa necesariamente por
la delimitacion de su objeto de conocimiento, tradicionalmente
estructurado en la forma de un constructo en particular:

la enfermedad”

Barros da Silva y Delizoicov (2008)

La importancia de entender los procesos de salud-enfermedad-atencion/cuidado dentro
del ambito cientifico, y mas precisamente aun de la practica médica, es necesario para
comenzar a arribar a la complejidad en la que ellos se circunscriben.

Las ciencias médicas estan influenciadas hace mas de dos siglos por el paradigma
biomédico (Muena Ciero, 2007). Este surge con la medicina hipocratica, como un saber
“técnico” que emplea procedimientos desarrollados por las ciencias naturales. Lo que se
intenta es separar las unidades para poder estudiarlas individual e independientemente de
otros factores: “Al intentar estudiar la enfermedad en una determinada poblacion, dividimos
esa poblacion en independientes. Al tratar de entender la enfermedad de un individuo,
separamos las contribuciones de distintos factores” (Diez Roux, 1998, 72). Asi, se crea una
estructura que les permite a los cientificos examinar, clasificar y tratar las enfermedades; lo
que se denomina como la mirada clinica, la cual se centra en el individuo que presenta un
evento de salud, en su diagnostico/tratamiento/rehabilitacion, poniéndole énfasis al por qué

ciertos individuos adquieren esa enfermedad.




El médico salubrista espafiol Javier Segura del Pozo® afirma, en su blog*, que esta
mirada esta centrada en el sujeto que acude a la consulta, con lo cual estd enfocada en lo
micro o, tal como lo denomina el profesional, “zoom-in”: “El analisis de la mirada clinica
estd basado en la pregunta: ;Qué parte del cuerpo ha fallado?”

Maria Baeta (2015) asegura que el modelo biomédico ha constituido la base conceptual
de la medicina cientifica moderna, donde el cuerpo humano es fragmentado y donde la
enfermedad surge como el funcionamiento defectuoso de los mecanismos bioldgicos o
quimicos: “La funcion de la practica médica es intervenir fisica o quimicamente para
corregir las disfunciones de un mecanismo especifico” (Baeta, 2015, 82).

Tal como dice Belardo (2010), lo que caracteriza en lineas generales al saber cientifico,
desde el modelo clasico de las ciencias naturales del siglo XIX hasta la actualidad, es una
realidad de necesidad logica entre premisas, hipotesis y conclusiones, donde la produccion
de esas evidencias, como resultado de las partes, encuentra fundamento en la vida real
(Ayres et al, 2006).

En este contexto es importante introducir el concepto de salud, el cual es dificil de
definir ya que existen diferentes concepciones acerca de €l (teniendo en cuenta que es un
término historico), entre las cuales se encuentra la negativa y la positiva (Juarez, 2011). En
la primera se trata de una concepcidn antigua, pero aun vigente, en la que se entiende a la
salud como ausencia de enfermedad, que tiene como caracteristica la normalidad (Boorse,
1987), teniendo como causa del desarreglo algo “natural” (Boorse, 1975). Por lo tanto, la
evaluacion médica se hace a partir de “una interaccidon entre causas y efectos observables,
un fendmeno no recursivo que propicia la inestabilidad” (Juarez, 2011, 71).

En contraposicion, la salud positiva no es solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades, sino que es “un estado de completo bienestar fisico, mental y social”
(Official Records of the World Health Organization, N° 2, 100). Esta concepcion estd mas
relacionada con la promocion de la salud.

Tal como se puede apreciar, toda discusién en torno a las categorias de salud y

normalidad “pasa necesariamente” (Barros da Silva y Delizoicov, 2008, 4) por la

3 Subdirector general de prevencion y promocion de la salud del Ayuntamiento de Madrid.

*https://saludpublicayotrasdudas.wordpress.com/2016/03/13/dos-miradas-compatibles-2-la-mirada-de-la-medi
cina-social/
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enfermedad, la cual es definida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como
“alteracion o desviacion del estado fisioldgico en una o varias partes del cuerpo, por causas
en general conocidas, manifestadas por sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucion
es mas o menos previsible”. Como se ve aqui, se hace referencia a una unicausalidad
(Battistella, 2014): la enfermedad es producida por una causa unica y especifica.

Si nos centramos en el discurso cientifico y en la practica médica, hay que tener en
cuenta que tanto la salud como la enfermedad varian segun la forma que adquieran en cada
persona (Almeida, 1992), en qué momento de su vida se encuentra y como se da el proceso
de evaluacion e intervencion médica en cada momento histdrico.

Con la modernidad, las ciencias médicas continuaron poniendo el énfasis en lo
anatdbmico y se produjeron grandes avances en el descubrimiento de principios
anatomofisiologicos y quimicos, entre otros, vinculados a las alteraciones de los estados de

salud:

En este mismo periodo parece abandonarse la creencia de que en dichas alteraciones hay una
relacion causal con el castigo de los dioses, los malos espiritus y los demonios. En suma, se puede
decir que en la edad moderna hay un privilegiado interés natural por el cuerpo humano (Vergara
Quintero, 2007).

Por otra parte, gracias a la creacion, a fines del siglo XVII, del microscopio y su
potencialidad para observar objetos demasiados pequefios para ser percibidos a simple
vista, se profundizé en los aspectos biolodgicos de la salud-enfermedad.

Si nos centramos en el siglo XIX, la teoria miasmatica’ explicaba que la pérdida de
salud era consecuencia de los miasmas, es decir, emanaciones putrefactas de la tierra, el
aire y el agua, dando inicio a la teoria de los gérmenes (Diez Roux, 1998).

Luego, otra teoria se enfocd en la importancia de los modos de vida y las conductas
individuales, lo que terminé desencadenando en el paradigma genético: “Los diversos
genes son los factores importantes en el origen no so6lo de enfermedades comunes, sino
también de conductas humanas. El interés de los genes como causa de la enfermedad,
parece resurgir también en otras investigaciones”, explica Diez Roux (1998).

En ese periodo también se puede considerar el nacimiento de la expresion “medicina

social”, que tuvo su auge a partir del siglo XX. A diferencia de la mirada clinica, antes

3 Teoria formulada por Thomas Sydenham (1624-1689) y Giovanni Maria Lancisi (1654-1720).



mencionada, ésta hace hincapié¢ en la mirada epidemiolédgica centrandose en una poblacion
que presenta un evento de salud, para lo cual se recomiendan medidas de control. La
pregunta aqui gira en torno al por qué en esta poblacion (y no ya en este individuo) es
frecuente la enfermedad mientras que en otras no. Segura del Pozo (2016) afirma en su blog

que se caracteriza por una mirada ‘“zoom-out”, que va de lo micro a lo macro:

La mirada sale del cuerpo y se posa en el individuo, de éste en su grupo de pertenencia (familia,
amigos), en su barrio o lugar de trabajo, y seguimos elevandonos viendo su ciudad, su pais [...] El
suefio de un epidemiodlogo es estar subido en lo alto de una torre de observacién, a modo de
gran panoptico y tener ciudades enteras bajo su microscopio.

Volviendo a la explicacion genética, hay que decir que agente, huésped y medio
ambiente son los tres componentes principales de este modelo. El primero hace referencia a
los organismos infecciosos, agentes fisicos, entre otros. El huésped es el elemento
intrinseco que afecta la susceptibilidad del individuo al agente. Los factores ambientales,
por su parte, son entes extrinsecos que afectan la exposicion del huésped al agente (Dever,
1991).

Es importante aclarar que estos modelos estdn basados en una “red de causacion” en el
que estan regidos por una “determinacion”, definida por Mario Bunge (1977) como un tipo
de relacion fenoménica, es decir, de manifestacion que incluye una determinacion causal de

la enfermedad en relacion de la salud.



2.2 LA SALUD DESDE UNA CONCEPTUALIZACION FiSICO-BIOLOGICA

“El rasgo estructural dominante de la biomedicina es el biologicismo”

Eduardo L. Menéndez (1993)

Es importante profundizar en el paradigma biomédico ya que la OMS lo asimila al
criterio clinico, el cual cubrié un largo periodo de la historia de la salud. Tal como se
menciond anteriormente, el proceso de salud-enfermedad encuentra su fundamento, desde
esta perspectiva, en lo biolégico y no en lo social (Valencia, 2007): “Al
demostrar cientificamente que la enfermedad tiene su origen bioldgico, las investigaciones
se orientan, una tras otra, por esta brujula (paradigma), y en la practica se hace tan eficaz
que desplaza las demas concepciones” (Valencia, 2007, 15).

Se denomina paradigma ya que es una representacion mental y social que construye un
marco de lo que se piensa, se siente, se hace y se dice: “Es la manera a partir de la cual
vemos la realidad, y por lo tanto, el sustrato que da lugar a nuestras acciones” (Roa, 2010,
1).

El antropo6logo argentino Eduardo L. Menéndez (1988) habla de biomedicina, entendida
como un modelo o forma de atencidon (aunque no el Unico) de los padecimientos. Es la
medicina alopatica o convencional, la cual hace referencia tanto a una instituciéon como a
un proceso social. Institucion porque es una ciencia o, en términos de Michel Foucault
(1978), un dominio de saber en el que, a partir de determinadas practicas sociales, aparecen
nuevos objetos, sujetos, conceptos y técnicas (Foucault, 1978). Por otra parte, en palabras
de Menéndez (1988), la biomedicina es el modelo o forma de atencién que predomina en el

abordaje de la atencion de la salud/enfermedad de los sujetos, secundarizando otras formas
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posibles®. De esta manera, la medicina se presenta como e/ dominio de saber legitimo y
hegemonico.

En cuanto a proceso social lo es porque se caracteriza “por su constante, aunque
intermitente modificacion y cambio y no por su inmovilidad, y cuando sefialo esto no me
refiero s6lo a cambios técnicos y cientificos, sino a cambios en sus formas dominantes de
organizarse € intervenir no sélo técnica sino econdmica, social y profesionalmente”
(Menéndez, 1988, 191).

Por otra parte, ni la salud ni la enfermedad constituyen compartimentos estancos, sino
que los sujetos alternan entre uno y otro polo a lo largo de su vida.

Hay que decir que, a pesar del incremento de medicinas alternativas y paralelas a las
que recién se hizo mencidn, en los contextos desarrollados y subdesarrollados occidentales

la forma de atencion que mas se expande es la biomedicina:

Distintos hechos evidencian dicha hegemonia, siendo el mas notorio el que la biomedicina sea
la tnica forma de atencion que ha conseguido organizar una institucion internacional a la que se
adhieren oficialmente la mayoria de los paises del mundo actual como por ejemplo la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), que ademds cuenta con filiales en todos los continentes como la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) en el caso de América. Proceso que no se da en
ninguna otra forma de atencion a la enfermedad. Este es un hecho tan obvio que ni siquiera se
reflexiona sobre ¢l en términos del papel hegemdnico que cumple y expresa (Citarella Menardi,
2009, 95).

La notoria expansion de la biomedicina moderna alcanza su expresion mas evidente en
la  expansion del consumo de medicamentos producidos por la industria
quimico-farmacéutica, uno de los pilares mas importantes en la intervencion y crecimiento
de la biomedicina. A la produccion farmacologica se agrega, en esta expansion, la
investigacion biomédica y la medicalizacion de padeceres y comportamientos’. En una
entrevista, Menéndez (2012) asegur6 que la biomedicina puso énfasis en la

“automedicacion” y no asi en la “autoatencion” impulsada como “autocuidado”, ya que “el

®Formas de atencionde tipo "popular" y ‘"tradicional" -hueseros, culebreros, brujos, curanderos,
espiritualistas, yerberos, shamanes, etc.-, formas de atencidn alternativas, paralelas o new age- sanadores,
bioenergéticos, nuevas religiones curativas de tipo comunitario, etc.-; otras tradiciones médicas académicas:
acupuntura, medicina ayurvédica, medicina mandarina, etc.

" Por medicalizacion de padeceres y comportamientos se entiende el hecho de que muchos problemas que
antes no estaban considerados como entidades médicas, ahora si lo estdn. Esto incluye una gran variedad de

manifestaciones como las fases normales del ciclo reproductivo y vital de la mujer, la vejez, la infelicidad, la
soledad, etc. (Diccionario de Salud Publica de Kishore).
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medicamento constituye el principal simbolo actual de identidad de la biomedicina en
términos de eficacia comparativa, y ésta necesita establecer un monopolio -que
reiteradamente fracasa por lo menos en América Latina- sobre el uso de medicamentos”
(Menéndez, 2012, 342).

A la hora de detectar y atender una enfermedad, el Modelo Médico Hegemonico,
planteado por Menéndez (1988), tiene como rasgo estructural dominante el biologismo:
“factor que garantiza no sélo la cientificidad del modelo, sino la diferenciacion y
jerarquizacion respecto de otros factores explicativos” (Menéndez, 1988, 2). A partir de
este modelo es que se determina la metodologia a seguir, poniendo como centro lo causal,
anteriormente mencionado, y dejando de lado las relaciones sociales que determinan, en
parte, la enfermedad: “El médico en su formacion de grado y postgrado no aprende a
manejar la enfermedad en otros términos que los de los paradigmas bioldgicos”, explica
Menéndez (1988, 2).

Ahora, si bien se puede decir que el biologismo es una de las principales caracteristicas

de la biomedicina, no es la unica. También se pueden mencionar, para Menéndez (2012):

1. A-sociabilidad e individualismo: las situaciones orgénicas, funcionales y
psiquico-afectivas son circunscriptas a lo unitario.

2. A-historicidad: la historia es excluida.

3. A-culturalismo: la cultura es excluida.

4. Orientacion curativa: la prevencion de la enfermedad y la promocion de la salud
son secundarizadas, ya que la biomedicina “parte del supuesto de que gran parte
de los sujetos rechazan la prevencion, confundiendo rechazo, resignificacion y/o
desconocimiento a la prevencion biomédica con inexistencia de prevencion”
(Menéndez, 2012, 341).

5. Identificacion ideoldgica con la racionalidad tecno-cientifica.

La relacion médico-paciente y la exclusion del saber de éste tltimo también cobran un
rol importante dentro de la biomedicina. Diversos autores han asegurado que el surgimiento
de medicinas alternativas fue debido a la relacion asimétrica, a la exclusion, negacion y

subordinacion de la palabra del paciente, sin embargo, Menéndez (1993, 12) asegura: “Si
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bien esta afirmacion es en parte correcta, debe subrayarse que varias de las medicinas
alternativas y de las denominadas “tradicionales” se caracterizan por ser tan asimétricas en
términos técnicos o excluyentes”.

Por ultimo, la biomedicina tiende a subordinar o a excluir los niveles psicolégicos y
sociales respecto de la dimension biologica, ya que los considera como ‘“‘anecdoticos”
(Menéndez, 1993, 25). Esto es importante ya que aqui radica el nucleo de la formacion

profesional del médico.
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2.3 EL LUGAR DE LOS MEDIOS MASIVOS DE COMUNICACION:
EL SURGIMIENTO DE LA AGENDA SOCIAL

“La accion de los medios posibilita el conocimiento del mundo
al que no se puede acceder por la propia experiencia”
Stella Martini (2015)

El tratamiento mediatico de los temas relacionados con la salud conforma otra parte
importante de esta investigacion. El lugar que ocupan los medios de comunicacion, el
surgimiento de la agenda y las nociones de acontecimiento y noticia son algunos de los
aspectos que se tendran en cuenta para conformar esta segunda parte del marco tedrico.

Para comenzar, es importante tener en cuenta que, tal como dice Stella Martini (2015),
los medios son mediadores, constructores de la informacion.

Existen numerosas teorias acerca de como influyen los medios de comunicacion en la
opinion publica, que van desde la aguja hipodérmica (Lasswell, 1927), pasando por la tesis
de los efectos minimos (Klapper, 1960) hasta llegar al surgimiento de la agenda setting
(McCombs y Shaw, 1972).

Toda noticia comienza con el acontecimiento, el cual es el “resultado de la brutal puesta
en relacion de un hecho con otros hechos, anteriormente aislados los unos de los otros, por
medio de la informacion” (Lempen, 1980, 5). El acontecimiento es lo que pasa; la noticia,
la narracion de lo que pasa.

En cuanto a las caracteristicas que definen al acontecimiento, el autor Abraham Moles
(1972) menciona que hay que tener en cuenta cinco elementos: un “entorno”, un
“ocupante”, una “variacion”, “perceptibilidad” e “imprevisibilidad”. Se podria decir que lo
que genera un acontecimiento es una ruptura en el tiempo y el espacio, una salida de lo

cotidiano: “Solo cobra sentido en una serie, y en relacion con los sujetos sociales” (Alsina,

1989, 82).
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Hay que tener en cuenta que el acontecimiento es un fendémeno social e historico. No
siempre los medios de comunicacion, a lo largo de la historia, han tenido en cuenta los
mismos fendmenos sociales, sino mas bien fenomenos que en su momento tenian una
determinada trascendencia social (Alsina, 1989) que puede darse tanto por el sujeto en
cuestion como por el objeto en desarrollo y que pueden, o no, convertirse en noticia ya que
teniendo en cuenta a autores como Georges Auclair (1970) y Mark Fishman (1983) hay

ciertos criterios de noticiabilidad:

La trascendencia social puede darse por el sujeto protagonista del acontecimiento o por el
objeto del desarrollo del acontecimiento. Ambos, o al menos uno de los dos, deben tener
trascendencia social; y ademas, uno de los elementos necesarios para la construccion de la noticia es
su publicacion. Si el publico no recibe una noticia sobre un hecho, éste no podra ser considerado
como acontecimiento con trascendencia social (Alsina, 1989, 63).

Las noticias, entonces, se originan en un acontecimiento. Segun Martini (2015), que
trabaja el concepto de agenda, ésta se organiza en noticias que llegan a través de una fuente
y pasan por el tamiz del gatekeeping o el proceso de seleccion y jerarquizacidon que verifica
su adecuacion a ciertos criterios, los cuales son: “novedad; originalidad, imprevisibilidad e
ineditismo; evolucion futura de los acontecimientos; grado de importancia y de gravedad;
proximidad geografica y cultural; magnitud por la cantidad de personas y lugares
implicados; jerarquia de los personajes implicados e inclusion de desplazamientos”
(Martini, 2000, pp. 84-99).

Por noticia, en tanto, entendemos “la particular construccion del discurso de la
informacion que narra eventos factuales generalmente publicos” (Escudero, 1996, 70). Es
decir, es entendida como una construccion de la realidad social en donde es necesario, tal
como dice en su libro Martini (2000), pensarla a partir de tres variables: la construccion de
la noticia, el discurso periodistico y, por ultimo, lo “que cruza la noticia con las
expectativas y el valor de los receptores, con los imaginarios sociales y la opinion publica,
y que son atravesados por el concepto de contrato de lectura” (Martini, 2000, 27).

La agenda setting “designa un modelo que establece una relacién causal entre la
importancia que asignan los medios a ciertos temas (issues) y la percepcion que tienen los
consumidores de noticias de la importancia de esas cuestiones” (Charron, 1995, s/p). Es

decir, como los medios de comunicacion direccionan algunos temas particulares de interés

15



publico por sobre otros. Bernard Cohen (1963, 13) asegur6: “Puede ser que la prensa no
tenga mucho éxito en indicar a la gente <qué pensar>, pero tiene un éxito sorprendente a la
hora de decir a sus lectores <sobre qué pensar>".

Siguiendo con esto, los autores Orlando J. D’adamo, Flavia Freidenberg y Virginia
Garcia Beaudoux (2000, 48) aseguran que, a partir del establecimiento de la agenda, surgen
dos posibles consecuencias: “la primera se sesga la orientacion de la atencion del publico
hacia determinados objetos o cuestiones de la escena politico social; y, en segundo lugar, la
importancia que el publico asigna a cada una de esas cuestiones se ve influida por el grado
de relevancia que los medios de comunicacion les otorgan”. Por lo cual, la agenda setting
tiene incidencia directa en los temas de interés publico como asi también en el posterior
debate generado.

La cuestion de “quién” construye la agenda setting estd vinculada con los actores y sus
fuentes de informacion: “Partiendo de la base de que los actores mas visibles -los que
aparecen mencionados o citados con mds frecuencia- son quienes tienen mas influencia”
(Charron, 1995, 75).

En cuanto a la tematizacion a la hora de la construccion de la noticia, en las agendas se
seleccionan ciertos temas para colocarlos en el centro de la atencion publica,
convirtiéndolos en relevantes. Carlo Marletti (1985) asegura que es mas que una exposicion
de temas, supone centrar la atencion en unos pocos: “Mediante la tematizacion se desarrolla
el nivel cognoscitivo valorativo sobre los acontecimientos y los problemas que implican.
En la tematizacion se da claramente una estrategia de interaccion politica” (Marletti, 1985,
25).

Rodrigo Alsina (1989), retomando a Angelo Agostini (1984), presenta una tipologia de

los casos en los que se puede producir un proceso de tematizacion:

1. Los casos excepcionales, es decir, lo que se denomina como una ‘“tematizacion
involuntaria”: “Se produce una seleccion ideoldgica e irreflexiva propia de las rutinas
profesionales de los periodistas” (Agostini, 1984, 109). Un ejemplo de “tematizacion
involuntaria” se dio ante el caso del incendio de la discoteca Republica de Cromagnon, en

el barrio de Once, el 30 de diciembre de 2004. Por la magnitud del incendio, por la cantidad
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de victimas, en su mayoria jovenes, practicamente todos los medios de comunicacion se
hicieron eco de esta tragedia.

2. Las grandes cuestiones de la vida colectiva: problemas politicos, econémicos,
culturales, de costumbres y morales: “Son temas que se pueden tratar informativamente o
de forma espectacular” (Agostini, 1984, 109). Un ejemplo seria la inflacion y sus efectos en
los productos de la canasta familiar.

3. Todas las iniciativas que un periédico puede tomar para profundizar de modo
autonomo en un determinado tema. Un ejemplo serian las entrevistas a un determinado

personaje, servicios especiales, dossiers con determinada tematica, sondeos, entre otros.

Mas alla de la tipologia en la que se inscriba uno u otro caso, lo que es comun a todo
proceso de tematizacion, segiin Alsina (1989), es la concurrencia del sistema informativo
en su conjunto (esto lo diferencia de otras operaciones como ser la seleccion y la
jerarquizacion de la informacion que dependen de cada medio en particular).

En sintesis, se puede decir que existe una interrelacion entre las fuentes (proveedoras de
informacion), los periodistas (recolectores y/o productores de la informacion) y los publicos
(consumidores de la informacion) que hace posible la construccion de los
acontecimientos/noticias, es decir, la constitucion de la realidad en los medios masivos de

comunicacion.
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2.4 LA SALUD DESDE UNA CONCEPTUALIZACION MEDIATICA

“Dentro de la logica comercial de las empresas periodisticas, la

salud es un tema que suele atraer audiencias y publicidad”
Silvio Waisbord (2011)

Uno de los temas que fue considerado por los medios de comunicacion como
trascendente social (Alsina, 1989) es el vinculado a la salud. El interés creciente de la
sociedad por este tema “se ha traducido en una mayor presencia de noticias en todo tipo de
medios, ya sean escritos o audiovisuales, generalistas o especializados, y en la aparicion de
nuevas revistas sobre salud, bienestar, etc.” (Blanco Castilla y Paniagua, 2007, 6).

El Observatorio de la Comunicacion Cientifica (2008) ha establecido la relacion entre la
incorporacion de temas vinculados a la salud en la agenda de los medios y el auge de las
nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacion (TICs). Se hace especial hincapié
en el decenio que va de 1997 a 2006: “En el ambito de la salud, y especialmente en el de la
investigacion biomédica, este efecto es particularmente marcado pues se producen tres
circunstancias que favorecen la explosion de la informacion: aumenta la emision, aumenta
el acceso de los periodistas a la informaciéon y aumenta la demanda por parte de la
ciudadania” (Observatorio de la Comunicacién Cientifica, 2008, 14).

Silvio Waisbord (2011) asegura que uno de los principales retos de los medios de
comunicacion es definir cuales son las prioridades de los temas relacionados a la salud
siguiendo la logica de la agenda de medios donde, en muchas ocasiones, los editores
deciden cudles son los temas que pasan o no por el tamiz del gatekeeping, en contra de las
decisiones periodisticas individuales: “Es habitual que las secciones de salud ofrezcan un
collage de temas segmentados por el tipo de audiencia [...] Secciones de salud que agrupan
una variedad de problemas que afectan a diferentes poblaciones y tienen una multiplicidad

de dimensiones politicas, sociales, econdmicas y culturales” (Waisbord, 2011, 186).
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No siempre los espacios adjudicados en los periodicos a estas tematicas fueron iguales.
La encargada de la divulgacion cientifica de la Facultad de Farmacia y Bioquimica (UBA),
Amalia Dellamea, aseguré que hubo épocas en las que abundaban los temas de salud.
Incluso todos los periddicos contaban con un suplemento que abordaba esas tematicas, sin
embargo, en otros momentos se fue perdiendo espacio hasta incluso suplementos enteros,
como es el caso de La Nacion en conjunto con doce diarios argentinos como La Gaceta de
Tucuman, La Jornada de Trelew, entre otros. Todos ellos coproducian un suplemento que
se distribuia en el pais y que, como afirmé Dellamea, “de un dia para el otro dejo de
circular”.

Esto va sumado a que, la mayoria de las veces, las portadas de los diarios no incluyen
titulares dedicados a la salud: “Es poco habitual que la salud llegue a los titulares en la
oferta cotidiana de noticias” (Waisbord, 2011, 186). El presidente de la Sociedad de
Periodismo Médico y presidente de la Sociedad de Cancerologia Argentina, Mario Félix
Bruno, concuerda con esto y asegura: “En muchos casos el titulo es 180 grados distinto al
articulo. Hasta la inversa, termina desinformando, porque quieren que llame la atencion, y
la gente con lo rapido que vive lee solo el titulo y nada més”.

Las noticias de salud deben incluir fuentes oficiales, ya sea a nivel internacional,
nacional, provincial o municipal, y deben ser apoyadas por informacion de especialistas en
el tema, cuestion que no siempre se da. Mauro Wolf (1985) hizo hincapié en cinco factores

para considerar que una fuente es importante y pertinente:

1. La oportunidad en la que un periodista accede a la fuente determinada.

2. La productividad en la que la fuente emita la informacién y la rapidez en la que lo
haga.

3. La fiabilidad de la informacion

4. La credibilidad de la fuente, la cual est4 vinculada con la honestidad y reputacion.

5. La autoridad, es decir, fuentes oficiales e instituciones relevantes.

Tal como lo demostraron en su investigacion “Estudio TV y salud” del COMFER, Ana
Gambaccini, Paola Ramirez Barahona y Veronica Salerno (2011), el 90 por ciento de los

contenidos que circulaban, en este caso en la television, eran de produccion propia y no
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hacian referencia a fuentes secundarias: “Solo el 6,3% de las recomendaciones saludables
surgieron de fuentes oficiales de la esfera nacional expresamente mencionadas”
(Gambaccini, Ramirez Barahona y Salerno, 2011, 77). La mitad, por su parte, contenia
publicidad no tradicional (PNT).

En este sentido, Dellamea explica que la ligazén con los laboratorios es inexorable, por
lo tanto, en varias ocasiones se paga mucho dinero a cambio de publicidades y “es como
todo, te pone unas restricciones bastante importantes”. Esto también va acompanado de la
rapidez con la que las noticias tienen que salir a los medios, sin muchas veces chequear la
informacion: “La noticia vale méas cuanto mas pronto se conoce y cuando interesa a mayor
numero de personas” (Serra y Ritacco, 2004, 16).

Sin lugar a dudas, hacer mencion del tratamiento de los temas de salud en los medios de
comunicacion es complejo por lo general y amplio, ya que abarca diversas cuestiones
pasando, entre otras, por las publicidades de fArmacos, obras sociales y seguros de vida que
invierten gran cantidad de dinero en los medios, lo que determina que, muchas veces, se

instalen determinados temas y no otros.
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2.5. PLANES, PROGRAMAS, PROYECTOS Y CIUDADANIA:
LA AGENDA POLITICA

“El ciudadano no era un mero receptor pasivo de derechos sociales, sino que
debia hacerse cargo de su deber de cuidar de su propio cuerpo (...)
Mientras que el Estado se ocupaba de implementar medidas para

preservar y administrar la salud colectiva de la poblacion™

Nikolas Rose (2007)

La construccion de la agenda politica se constituye como la tercera y ultima parte
necesaria de este marco teorico, conformandose en un tridngulo con las otras dos agendas
mencionadas.

El autor Nikolas Rose (2007) asegura que el andlisis de Foucault (1966) en El
nacimiento de la clinica. Una arqueologia de la mirada médica ha sido revolucionario para
entender como se da la interconexion de los cambios operados en dimensiones tales como
las modificaciones en las leyes, las practicas de atencion médica, las alteraciones en la
organizacion de profesiones médicas, las nuevas formas de registros hospitalarios, entre
otros, para que dieran lugar a una redefinicion epistemologica, ontologica y técnica de la

percepcion médica en el siglo XIX:

La jurisdiccion médica se extendid mas alla de los accidentes y la enfermedad aguda, e incluy6
la administracion de la enfermedad cronica y la muerte, la administracion de la reproduccion, la
evaluacion y el gobierno del riesgo y el mantenimiento y optimizacion del cuerpo sano (Rose, 2007,
37).

En este sentido, el doctor en Salud Colectiva Hugo Spinelli (2011, 29) aseguro6:

El campo de la salud -tanto en Argentina como en otros paises- se caracteriza por la
complejidad, producto de la combinacion de la alta concentracion de capital econdémico; los
problemas de financiamiento; la corrupcién -macro y micro-; la persistencia de estructuras
administrativas arcaicas en el Estado, que atentan contra quienes intentan dar cuenta de otras
institucionalidades; las bajas capacidades de gobierno/gestion; la falta de regulacion en la formacion
de profesionales; el significativo numero de trabajadores que componen la fuerza de trabajo; y la
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autonomia de los mismos y el destacado valor social de los temas sobre los cuales se desarrollan las
practicas.

En este sentido, se podria decir que se comenzd a trabajar sobre “cuestiones” que
debian ser tratadas y que el Estado debia tomar posicion sobre esto, ya sea por “acciéon” u
“omision” (Ozslak y O" Donell, 1995). La primera seria una toma activa, que va desde el
inicio de la cuestion hasta la legitimacion; mientras que en la segunda es donde entran en

juego los intereses tantos publicos como privados:

El Estado puede haber decidido esperar a que la cuestién y la posicion de los demas actores
estén mas nitidamente definidas, dejar que se resuelva en la arena privada entre las partes
involucradas o considerar que la inaccion constituye el modo mas eficaz de preservar o aumentar
los recursos politicos del régimen (Ozslak y O” Donell, 1995, 115).

A su vez, en el campo de la salud, es el Estado tanto a nivel municipal, provincial como
nacional el que cumple el “rol financiador y prestador de los que presentan enfermedades
que requieren un gasto elevado para su atencion. Pero en algunas patologias de alto costo
[...] el Estado cumple sélo el rol de financiador, ya que la prestacion es capturada por
distintos agentes posicionados en esos nichos de alta rentabilidad” (Spinelli, 2011, 31).

Oscar Ozslak y Guillermo O” Donell (1995, 14) definen a la politica estatal como:

un conjunto de acciones y omisiones que manifiestan una determinada modalidad de
intervencion del Estado en relacion con una cuestion que concita la atencion, interés o movilizacion
de otros actores en la sociedad civil. De dicha intervencion puede inferirse una cierta
direccionalidad, una determinada orientacion normativa, que previsiblemente afectara el futuro
curso del proceso social hasta entonces desarrollado en torno a la cuestion.

Dentro de la politica estatal, los planes ocupan un lugar importante. Pueden ser

definidos como:

[...] documento, generalmente producido por los niveles centrales (por ejemplo, gobiernos
nacionales o provinciales), que plantea objetivos prioritarios y explicita un conjunto de directivas
generales (politicas) en torno a los mismos, las alternativas para alcanzarlos (estrategias) y los

medios para obtenerlos (esquema general de asignacion de recursos) (Nirenberg et al., 2003,
pp-31-32).
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El Ministerio de Salud y Proyeccion Social de Colombia (2010) explico, en un
documento elaborado por especialistas, que un plan en salud publica comprende un
conjunto de intervenciones colectivas y acciones individuales de alta externalidad que
generan beneficio colectivo e impacto social.

Un programa, por su parte, es definido por Raynald Pineault (1987), citado por Segura
del Pozo en su blog, como un “conjunto organizado, coherente e integrado de actividades y
de servicios, realizado simultanea o sucesivamente, con los recursos necesarios y con la
finalidad de alcanzar los objetivos determinados en relacion con los problemas de
salud precisos y para una poblacion determinada”.

Un programa de salud contiene tres componentes principales (Pineault, 1987, 9):

1. Un objetivo de salud, expresado en términos de estado de salud
2. Actividades o servicios
3. Recursos humanos, fisicos y financieros.

Olga Nirenberg (2003, 32) hace referencia al programa gubernamental, definiéndolo

CcCOmo.:

[...] un conjunto coordinado y ordenado de propuestas que persiguen los mismos objetivos
y tienden a la atencion de problemas especificos relacionados con algunos de los aspectos senalados
en el plan. Los programas no necesariamente tendran temporalidad acotada, y aunque se los
implemente para periodos determinados se les suele adjudicar continuidad a lo largo del tiempo

[L..].

Es Nirenberg (2003, 34) quien define al proyecto como un espacio de disputa de

actores, problemas e intervenciones mas acotadas que el plan y el programa:

[...] podemos considerar que un proyecto es un conjunto interrelacionado de actividades
para resolver un problema determinado en un espacio territorial y/o poblacional definido o, en otros
términos, una intervencioén planificada con tiempo y recursos acotados. Desde una perspectiva
amplia, un proyecto puede entenderse, ademds, como un instrumento de cambio que se inserta en
procesos preexistentes y en contextos mas amplios; que constituye un escenario de interaccion de
diferentes actores sociales con intereses y perspectivas también distintas; que es un espacio de
intercambio de informacion y articulacion entre grupos e instituciones donde tienen lugar alianzas y
negociaciones asi como resistencias y conflictos frente a los cambios que promueve; que deberia ser
un ambito para el aprendizaje social de todos los actores; que implica un proceso de elaboracion de
diagnosticos y estrategias de accion y de aplicacion, monitoreo y ajuste de dichas estrategias.
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Mientras que la Organizacion No Gubernamental espafola “Mans Unides” asegura

que un proyecto de salud:

tiene como objetivo la mejora de la salud y la prevencion de enfermedades en la poblacion, para
ayudarles a lograr una sanidad digna. Por ejemplo, un proyecto de salud es un tipo de proyecto que
incluye la creacion y mejora de dispensarios médicos, la formacion de promotores en salud,
educacion en higiene y medicina preventiva, campafias de vacunacion, etc. (2015, s/p)

Son las situaciones que fueron expuestas y “socialmente problematizadas” (Oszlak y O’
Donell, 1995) las incorporadas a la agenda estatal ya que el Estado las selecciona para
resolver o atender como consecuencia de la organizacion y/o de las demandas sociales,
mientras que existen otros problemas que, independientemente de esta movilizacion, el
Estado los toma para trabajar e incorporarlos a la agenda.

Los autores mencionados conciben al Estado como un actor complejo y diferenciado
que materializa su presencia mediante agencias que asumen la responsabilidad de resolver
una parte de la agenda social. Sin embargo, hay que tener en cuenta que no toda inquietud
social logra constituirse como un problema politico. Belardo (2010) asegura que para
conocer como y por qué una situacion especifica llega a ser un problema importante para el
sistema politico, hay que considerar las condiciones sociales objetivas, las percepciones
subjetivas, las relaciones de fuerzas publicas y la argumentacion simbolica en cuanto a lo
que se debe cambiar: “El conjunto de las cuestiones que se debaten en las instituciones del
sistema politico y que se consideran susceptibles de ser objeto de una toma de decisiones,
constituyen la agenda politica” (Belardo, 2010, 13).

Rose (2007, 59), por su parte, afirma:

Durante el transcurso del siglo XX, las responsabilidades de los Estados de Europa y América
del norte, y en cierta medida, del resto del mundo, se expandieron: pasaron de medidas colectivas
para garantizar la salud adoptadas ampliamente en el siglo XIX — agua potable, cloacas, calidad de
los alimentos, etc- al aliento activo de la adopcion de regimenes saludables en el hogar y la
intervencion en la crianza de los nifos.

Si nos centramos, por otro lado, en las intervenciones colectivas y la movilizacion
social, se puede decir que tienen un alcance amplio: “Da cuenta de un proceso que, desde lo
cotidiano, busca influir en los modos de pensar, decidir, actuar e imaginar un proyecto de

sociedad, garantizando la participacion de sectores diferentes” (UNICEF, 2006)
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Con esto comenzo la figura de “ciudadania activa” (Rose, 2007) en la que movimientos
sociales, feministas, grupos a favor de los derechos de los discapacitados, empezaron a
entrar en las cuestiones relacionadas a la medicina y la enfermedad, generando nuevas
practicas de identificacion: “Esos grupos se retinen para compartir experiencias, ejercer
presion para obtener fondos que financien la investigacion de su enfermedad [...] y
desarrollar clases novedosas de relaciones con especialistas médicos, clinicas y
laboratorios” (Rose, 2007, 60).

En “El rol del periodista ante la comunicacion de enfermedades y su impacto”, Valeria
Romaén (2011) cuenta que existen asociaciones de pacientes que salen a reclamar cobertura
para conseguir el acceso a determinados tratamientos médicos. Los periodistas recurren a
estas asociaciones, que aglutinan personas que padecen determinadas enfermedades, pero
sin esperar que ellas aporten la explicacion certera y rigurosa sobre las causas, los sintomas,
los tratamientos, etc. (esto ultimo si se espera de los profesionales de la salud). Lo que se
busca, en cambio, al contactar a estas personas es agregar la voz del que padece, enfrenta o
sobrevive a una determinada enfermedad, sumando de este modo el costado humano.

En este sentido, el rol que adoptan los medios de comunicacion puede encarnarse en lo
que se denomina abogacia de los medios, la cual, segin UNICEF (2006), se ocupa de
fomentar la cobertura responsable de temas, como en este caso la salud y su importancia en
la poblacién, con el fin de desarrollar y priorizar cuestiones socialmente problematizadas.
Mario Mosquera (2003, 8) elaboré un documento para el Comisionado de la Organizacion

Panamericana de la Salud, en el cual se asegura:

Actualmente, los ciudadanos se encuentran cada vez mas expuestos a informacion relacionada
con la salud a través de los medios de comunicacidén masivos. En muchos casos, algunos individuos
solo cuentan con la informacidon proveniente de estos como fuente de conocimiento primario en el
campo de la salud. Es por esto que la abogacia por los medios ejerce un papel importante en
posicionar temas de salud en la agenda publica. Esta estrategia consiste en una combinacioén de
acciones destinadas a conseguir compromisos politicos, apoyo para las politicas de salud,
aceptacion social y apoyo de otros sectores sociales para un determinado objetivo o programa de
salud.

A su vez, tal como dice Beltran (1993), la abogacia de los medios también influye en el
manejo de la informacién y la manera de explicar y ayudar a que se haga posible que una

causa sea publica, logrando una persuasion hacia los ciudadanos y/o dirigentes politicos.
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La abogacia puede recurrir a un amplio abanico de actividades para llamar la atencion de los
medios y dirigir los argumentos a favor de un cambio legislativo al grupo blanco, desde las
conferencias de prensa y el cultivo de relaciones con los periodistas y reporteros hasta promover
manifestaciones y otros eventos espectaculares. (Llaguno-Aguilar, Dorantes-Alonso, Thrasher,
Villalobos, Besley, 2008, 349).

Segtin un analisis que realizaron los autores Silvia Elena Llaguno-Aguilar, Ana del
Carmen Dorantes-Alonso, James Thrasher, Victor Villalobos y John Besley (2008), sobre
la cobertura en medios graficos mexicanos del tabaco y las politicas publicas para su
control, hay evidencia directa en la relacion entre los medios de comunicacion y las
politicas publicas, a través de la influencia de la abogacia de medios, convirtiéndose en una

herramienta poderosa:

Por ejemplo, un analisis longitudinal de 25 afios en Canada indicé que los medios impresos
tuvieron mas impacto en la adopcion de leyes que promovieron areas libres de humo de tabaco, que
la investigacion cientifica o el discurso politico (Llaguno-Aguilar et al., 2008, 349).

Esto puede verse en esta investigacion en cuanto a como influyeron los medios de
comunicacion en el impulso a la Ley de Trombofilia en 2016. Asi también reconociendo,
tal como dice Rose (2007), que el ciudadano dejo de ser un mero receptor pasivo de los

derechos sociales para pasar a colocarse en un lugar activo.
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2.6 LA SALUD DESDE UNA CONCEPTUALIZACION HISTORICO-SOCIAL

“No se trata solo de enfermedades, sino de problemas sociales.
Tratar de asociar la solucion de los mismos con la medicina
seria mas que un éxito del proceso de medicalizacion
descripto por Michel Foucault (Foucault, 1992) ”

Hugo Spinelli (2011, 33)

Sin dudas, la salud constituye un proceso con caracteristicas historico-sociales:
“Definiremos al concepto de Salud como una construccion historica, social, cultural y
subjetiva, de caracter multi-determinado, que ha variado a lo largo del tiempo y que, a la
vez, varia y adquiere diferentes connotaciones y significados segiin distintos contextos y
grupos sociales”, explica el modulo n® 1 que elabor6 la Facultad Latinoamericana de
Ciencias Sociales (FLACSO) en 2011 sobre el concepto de salud y la evolucion histérica
del mismo. A su vez, este cuadernillo es acompafiado con un cuadro que desarrolla la
evolucion del concepto de salud a lo largo de la tradicion socio-cultural occidental y
europea, y como se relaciona éste con diversos factores como las condiciones sociales,
culturales, modos de vida, estructuras econdmicas, avances cientificos y tecnologicos,
calidad del medio ambiente, etcétera.

La crisis del concepto biomédico, dentro del campo de la salud, tuvo lugar en la
década del 70. A partir de ese momento, comienza a utilizarse un concepto de salud
holistico que comprende el bienestar de las personas y el desarrollo de sus capacidades y
potencialidades. Ademas, busca superar la definicion de salud centrada en la ausencia de
enfermedad.

A pesar de esta crisis se sigue considerando al paradigma biomédico como el
modelo hegemonico en la teoria, aunque en la practica comienzan a aparecer enfermedades
cronicas y mentales que cuestionan los procesos individuales: “Condiciones de vida,
desigualdad de acceso a bienes y servicios, condiciones de trabajo y otros factores que

determinan y escapan a la decision individual de los sujetos, aparecen como aspectos claves
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a considerar al hablar de salud-enfermedad”, describe el moddulo antes mencionado.
Ademas de personas, comienza a hablarse de comunidades.

Siguiendo con esta linea, Carol Muena Ciero (2007) explica que, mas alla de que
existe la hegemonia del paradigma biomédico, que trae como consecuencia la exclusion de
aspectos y cuestiones pertenecientes a las ciencias sociales, no se puede negar la
coexistencia de otro paradigma que también influye, y cada vez mas, en la concepcion que
se tiene sobre la enfermedad, como es el biopsicosocial. La OMS (1999) reconoce al
paradigma biopsicosocial como nuevos y diversos condicionantes de la situacion de salud
de las personas: bioldgicos, culturales, ecoldgicos, econdomicos, psicoldgicos y sociales,
considerando la necesidad del desarrollo de todos ellos para el logro de mejores niveles de
salud de la poblacion®. Esta concepcidon pone énfasis en los recursos sociales y personales,
como asi también en las aptitudes fisicas y, por lo tanto, estd mas relacionada con la

promocion de la salud. La Carta de Ottawa (1986, 1) declara:

La promocion de la salud consiste en proporcionar a los pueblos los medios necesarios para
mejorar su salud y ejercer un mayor control sobre la misma. Para alcanzar un estado adecuado de
bienestar fisico, mental y social un individuo o grupo debe ser capaz de identificar y realizar sus
aspiraciones, de satisfacer sus necesidades y de cambiar o adaptarse al medio ambiente. La salud se
percibe pues, no como el objetivo, sino como la fuente de riqueza de la vida cotidiana. Por
consiguiente, dado que el concepto de salud como bienestar trasciende la idea de formas de vida
sanas, la promocion de la salud no concierne exclusivamente al sector sanitario.

En este sentido, el médico cardidlogo argentino especializado en medicina social,
Floreal Antonio Ferrara (1985), explica las situaciones de salud-enfermedad a partir de un
modo de produccion e insercion de los hombres en las relaciones sociales generadas por las
formas productivas.

La investigadora Asa Cristina Laurell (1981) hizo referencia, en uno de sus escritos
para la Revista Latinoamericana de Salud,’ a que a fines de los afios sesenta se vuelve a dar
una polémica en torno a estas conceptualizaciones: “El auge encuentra su explicacion
externa a la medicina en la creciente crisis politica y social que se entrelaza y acompaiia

con la crisis econdmica. A partir de esos afios, se vive una nueva etapa de luchas sociales,

8 Bl paradigma biomédico, en cambio, responde frente a la enfermedad con recursos exclusivamente de las
ciencias y los profesionales del area médica.
? Revista Latinoamericana de Salud, 1981, 2(1): 7-25.
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que asumen formas particulares en los diferentes paises, pero que caracterizan a la época”
(Laurell, 1981, 2).

Muchos autores hacen referencia al proceso historico y a la influencia de éste en
todos los aspectos de salud-enfermedad de las personas. Esto se puede observar
empiricamente en indicadores que permiten observar, describir, interpretar y relacionar
como el concepto de salud fue evolucionando a lo largo de los afios. Tales indicadores son,
por ejemplo, la expectativa de vida de la poblacion; las condiciones nutricionales; la

morbilidad en relacion con la mortalidad, entre otros. Waisbord (2011, 33) asegura que:

Los problemas epidemioldgicos que afectan a los conjuntos sociales tienen raices causales en:
- Desigualdades sociales,
- La falta de controles sobre el medio ambiente y sobre los alimentos que consumimos,
- La falta de acceso a niveles basicos de educacion,
- Agua potable y obras de saneamiento basico,
- La ausencia de una vivienda digna,

- La carencia de empleo o empleos precarizados.

Esto también se manifiesta a partir de un conjunto de politicas publicas destinadas a
conservar y/o mejorar las condiciones de salud de las personas. En este marco, la doctora
en Demografia e investigadora de IIGHI-CONICET, Maria del Carmen Rojas (2008),
asegura que la salud publica es un concepto social y politico destinado a prolongar la vida,
a partir de mejorar la calidad de vida de las poblaciones mediante la promocién de la salud
y la prevencion de enfermedades.

El médico inglés Thomas Sydenham fue uno de los primeros en hacer mencién a la
medicina social y en tener en cuenta las condiciones sociales como causa de las
enfermedades, a las que clasifica en crénicas y agudas: las primeras, originadas por el
régimen de vida del hombre; mientras que las agudas son influenciadas por el medio
ambiente (Battistella, 2014).

Siguiendo con esta linea, la antes mencionada medicina social pone énfasis en
investigar la organizacion de la sociedad en relacion con los indicadores de enfermedad y
mortalidad: “Una teorizaciéon que plantea la cuestion de la salud-enfermedad como un

fenomeno biologico del individuo, no contiene los elementos suficientes para explicar la
29



produccion social del proceso de salud-enfermedad colectiva™ (Laurell, 1986, 2). Sin
embargo, tal como dice la investigadora, la idea no es simplemente yuxtaponer las ciencias

sociales a las ciencias médicas ni creer que unas estdn por encima de otras, sino entender el

problema como un conjunto.
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3. PROPOSITOS Y METODOLOGIA

Esta tesina de grado nacio en la cursada del seminario optativo “Comunicacion,
Interdisciplina y Salud”, a cargo de la magister Maria Jos¢ Borquez, en la carrera de
Ciencias de la Comunicacion de la Universidad de Buenos Aires.

Se encuadra en una investigacion cualitativa, la cual

abarca el estudio, uso y recoleccion de una variedad de materiales empiricos -estudio de caso,
experiencia personal, introspectiva, historia de vida, entrevistas, textos observacionales, historicos,
interaccionales y visuales- que describen los momentos habituales y problematicos y los
significados en la vida de los individuos (Vasilachis de Gialdino, 2006, 26).

El objetivo de abordar este tipo de metodologia es recabar informacion que permita
acceder a un conocimiento que privilegia la profundidad sobre la extension e intentar captar
los sutiles matices vitales (Vasilachis de Gialdino, 2006).

A su vez, se decidid abordar una combinacion de los tres tipos de estudios mas comunes
y utiles (Babbie, 1996) dentro de las investigaciones sociales: exploratorio, descriptivo y
explicativo. Esta eleccion se debe, en primer lugar, a que el objeto de estudio es
relativamente nuevo y poco estudiado, incluso en el &mbito médico, es por eso que resulta
de utilidad para conocer a los actores involucrados y a las variables expuestas. Lo
“novedoso” del tema se vio reflejado cuando se intentd realizar el estado del arte para esta
investigacion consultando, entre otros textos, las tesinas de grado de la Carrera de
Comunicacion y no se encontré material que haga un abordaje sobre el trastorno de la
trombofilia.

A su vez, se describe a la trombofilia intentando excluir pre-conceptos que se
construyeron a su alrededor, a lo largo de la historia de la patologia, e intentando sacar una
fotografia a su situacion en tres escenarios: el médico, el mediatico y el politico.

Por otra parte, este trabajo parti6 de los siguientes interrogantes: ;Por qué la trombofilia
se instala en la agenda social y en la agenda politica como problema de salud publica? ;Por
qué toma fuerza en los medios de comunicacioén en un determinado momento y no antes?

( Como incorporan los medios de comunicacién a la trombofilia?
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Para contestar estas preguntas se decidio dividir la tesina en tres grandes partes. La
primera enfocada al andlisis de la agenda biomédica, para lo cual fue necesaria la
realizacion, en primer lugar, de un relevamiento de informacion médica en relacion a la
tematica seleccionada. Esto fue de gran importancia ya que era necesario entender algunos
conceptos técnicos indispensables.

La segunda parte tiene puesto el centro en la agenda mediatica/social, en el
acontecimiento, los atributos necesarios para su conversion en noticia y los procesos de
seleccion, jerarquizacidon y tematizacion que forman parte de las rutinas informativas o de
produccion en los medios de comunicacion.

Por ultimo, la tercera etapa, centrada en la agenda politica, abarca basicamente la
cuestion de las politicas publicas (planes, programas, proyectos, etcétera) y la promulgacion
de leyes que aborden la temadtica en cuestion.

En cuanto a las fuentes consultadas, fueron tanto primarias como secundarias. La
Biblioteca central de la Facultad de Medicina (UBA) fue la que suministré mayor cantidad
de libros, tesis y articulos relacionados a la trombofilia, sin dudas, por la relacién directa
con el tema. Sin embargo, la informacion era general y a veces excesivamente técnica, por
lo cual fue de suma importancia entrevistar a un profesional de la salud para que pueda
explicar con mayor claridad algunas cuestiones. A su vez, Boérquez proporcion6 no sélo
apuntes y libros para entender el apartado biomédico, gracias a las Residencias
interdisciplinarias que realizo en hospitales generales de agudos de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires (Tornt, Durand, Ramos Mejia), sino también aportes para el analisis
mediatico debido a su carrera de base, Comunicacion Social.

Volviendo al profesional de la salud, una de las técnicas de investigacion utilizada en el
trabajo fue la entrevista, ya que permitid abordar y profundizar en aquellos aspectos
tedricos y globales que constituian el discurso médico especializado sobre el tema (Baéz y
Pérez de Tudela, 2012). Para esta parte del trabajo se entrevisto a la Dra. Maria Vasquez'’
especialista en hematologia.

Para el andlisis medidtico se decidi6 entrevistar al presidente de la Sociedad Argentina
de Periodismo Médico, Mario Félix Bruno, quién a su vez es médico oncélogo y presidente

de la Sociedad Argentina de Cancerologia, con lo cual no solo tenia una mirada desde los

1 Nombre de fantasia
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medios, sino también desde la medicina. Asimismo, para este apartado, se entrevisto a la
magister en Educacion Social y Animacion Sociocultural, Amalia Dellamea, encargada de
la divulgacion cientifica de la Facultad de Farmacia y Bioquimica de la Universidad de
Buenos Aires.

Para el apartado de la agenda politica se entrevistdo a Mariana Litta, abogada y miembro
de la organizacion “Trombofilia y Embarazo”. Cabe destacar que esta asociacion es Unica
en el mundo y que logra reunir a mas de seis mil mujeres. La entrevista se realizo en el
marco de la inauguracion de la muestra “Trombofilia y embarazo”, el dia martes 24 de abril
de 2018, en el Congreso Nacional.

Segun los tipos de entrevistas propuestos por Baez y Pérez de Tudela (2012), en esta
tesina se decidi6 abordar una técnica semiestructurada, en donde habia una pauta de temas
a conversar pero no una lista de preguntas unicas. Se decidio asi priorizar la re-pregunta:
“La denominada entrevista semiestructurada se trabaja con unos contenidos y un orden
preestablecidos, dejando abierta la gama de posiciones que desee manifestar el
entrevistado” (Baéz y Pérez de Tudela, 2012, 99).

A su vez, se confeccionaron grillas que permitieron describir como medios de
comunicacion graficos como Clarin, Pdgina/l2 y La Nacion abordaron la trombofilia
desde el afio 2000 (en sus primeras apariciones) hasta julio de 2017 (que es cuando se inicid
esta investigacion). Esto ayudd a ver como fue evolucionando el concepto que se tenia,
primero ligado a enfermedades como el cancer y la leucemia, pasando por la cobertura de
los embarazos de las famosas con trombofilia, hasta llegar a como la droga heparina se
inyecta en una embarazada. La grilla disefiada incluyd los siguientes items: fecha de
aparicion de las diferentes notas; soporte-medio; titulo; tratamiento mediatico y link de
acceso'!.

En resumen, el objetivo general de esta investigacion es analizar el por qué la
trombofilia, a partir de su irrupcion en los medios masivos de comunicacion, se convierte
en un problema de salud publica, lo que sucede en un determinado momento historico y no

en otro.

! Disponible en el anexo.
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En consonancia con este objetivo general, se plantean los siguientes objetivos

especificos:

v Explorar los sentidos que adquiere la trombofilia en el ambito

médico/cientifico/investigativo.

v/ Describir como incorporan los medios graficos Clarin, Pagina/l12y La Nacion a

la trombofilia.

v Explorar y describir como y en qué contexto, la agenda politica impulsa la Ley

de Trombofilia en 2016.

v Analizar la interrelacion entre la agenda biomédica, la agenda social y la agenda

politica.
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4. ANALISIS

4.1. TROMBOFILIA EN LA AGENDA BIOMEDICA:
“PERiODO DEL DESCUBRIMIENTO”

“Aprender patologia es un reto que requiere el desarrollo de habilidades
para la identificacion de estados anormales del cuerpo humano,

trastornos funcionales y causas que los producen”
Irma Elisa Erana Rojas, Escuela de Medicina de México (2016)

Para comenzar, es importante aclarar que la trombofilia no es una enfermedad. Segun el
Grupo Cooperativo Argentino de Hemostasia y Trombosis (CAHT) se trata de una cualidad
de la sangre que se caracteriza por tener una mayor predisposicion a formar coagulos. La
doctora Véasquez'?, especialista en hematologia, asegura que no entra dentro de la categoria
de enfermedad porque no requiere un tratamiento continuo durante toda la vida del
paciente, sino dentro de un determinado periodo: “La diferencia entre una enfermedad y
una patologia x es que hay patologias que se tratan en un lapso de tiempo, por ejemplo, la
trombofilia en el embarazo”, explico.

El médico aleman Rudolf Ludwig Karl Virchow (1821-1902), reconocido como el
“padre de la patologia”, enuncido en 1856 lo que luego se conocié como la triada de
Virchow. Esto fue gracias a que investigaba el origen de las anomalias que se presentaban
en el flujo sanguineo, la hipercoagulacion de la sangre y las lesiones que ocurrian en el
tejido que recubre el corazéon y otras cavidades (tejido denominado como endotelio),
llegando a la conclusion de que estaban relacionadas con las formaciones de trombos, es
decir, coagulos de sangre que no se disolvian. Lo que permitio, tal como dice Diez Roux
(1998), crear una estructura que examinaba y clasificaba a estas manifestaciones

defectuosas del cuerpo humano.

12 Apellido de fantasia
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Este puede denominarse como el comienzo del “Periodo del descubrimiento” de la
trombofilia, haciendo alusion a lo que menciona en su tesis de maestria Belardo (2010), en
donde se aborda el problema desde un punto de vista estrictamente médico. También se
puede decir que participan de este periodo los cientificos/investigadores en el tema y las
familias afectadas.

Generalmente a las trombofilias se las denomina en plural ya que se pueden clasificar
en dos: hereditaria o adquirida. En el Congreso que organizé la Federacion Argentina de
Sociedades de Ginecologia y Obstetricia (FASGO), en el afio 2015, se caracteriz6 a la
primera como una alteracion en algunos de los genes que codifican los factores de la
coagulacion. A su vez, se puede subclasificar a la trombofilia hereditaria en trombofilia
hereditaria genética (cuando se producen alteraciones permanentes en la coagulacion que
tienen sus causas en defectos genéticos) y trombofilia hereditaria plasmatica (que se
desencadena por una deficiencia de los anticoagulantes del cuerpo que regulan la formacioén
de una enzima de la sangre denominada trombina). Se habla de hereditario porque se
descarta que el origen se produzca por alguna gestacion, medicamentos o enfermedad
relacionada’. Segtn la doctora Vasquez, estos tipos de trombofilia heredada “son los mas
basicos que puede pedir un médico en cualquier estudio”.

Volviendo a la clasificacion inicial, la trombofilia adquirida se asocia a la presencia de
anticuerpos y, por lo tanto, se encuentra en ocasiones relacionada con enfermedades
autoinmunes. Estos son los denominados anticuerpos antifosfolipidos relacionados con el
Sindrome Antifosfolipido (SAF)™.

En su tesis doctoral, Marta Malo Yagiie (2016) asegura que los desordenes de
trombofilia en los seres humanos constituyen una de las causas mas comunes de

morbimortalidad en el mundo occidental:

Tiene un papel crucial en la produccion de las enfermedades cardiovasculares afectando al
sistema cardiovascular propiamente dicho, angina de pecho, infarto agudo de miocardio (IAM) y
enfermedad vascular periférica, al sistema cerebrovascular; Accidentes Isquémico Transitorio (AIT)
e infartos cerebrales o Accidentes Cerebrovasculares (ACV) tromboembolicos; y a la circulacion
venosa (ETEV) (Malo Yagiie, 2016, 47).

PRecuperado el 13 de junio de 2018 de: http://www.anticoagulacionyembarazo.com/trombofilias/
4 El SAF es una enfermedad cronica donde el organismo produce anticuerpos que afectan la coagulacion

sanguinea, llevando a la formacién de codgulos que terminan obstruyendo el paso de la sangre por las venas y
las arterias (Roger A Levy, Jozelia Rego, Isabela Lima, 1, Julio 2011).
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En la Argentina no existen cifras oficiales sobre este trastorno. La explicacion a esto es
que las embarazadas se consideran como un grupo de riesgo. Segun la doctora Vasquez,
“No se estudia en casos clinicos, por una cuestion ética, porque uno no puede estudiar una
rama de embarazadas con medicacion y otra no, ya que no podemos ver qué pasa porque se
puede morir el bebé o la madre”.

Sin embargo, la doctora Adriana Sarto (MN 74919), especialista en hematologia de la
reproduccion y asesora de Halitus Instituto Médico, asegura que las cifras mundiales
establecen que alrededor del 10% de la poblacién padece trombofilia, ya sea en estado de
embarazo o no (relacionada con desordenes del metabolismo o cuadros de mala absorcion):
“Pueden ser totalmente asintomaticas, pero se asocian a un mayor riesgo de trombosis tanto
en hombres como en mujeres”, dijo Sarto.

La misma doctora Sarto explicd, en una entrevista a Infobae", que el diagnodstico de
trombofilia se hace a través de un andlisis de sangre especifico que llevan a cabo
laboratorios especializados en hemostasia. El estudio completo incluye alrededor de 16
determinaciones que deben ser solicitadas por un médico especialista: “La primera parte de
los estudios, la mayoria de las obras sociales, excepto algunas muy puntuales, tardan en
aceptar pero si se pide una historia clinica, te lo cubren el 100 por ciento el examen bésico”,
asegurd Vasquez.

La trombofilia puede afectar tanto a hombres como a mujeres, sin embargo, se
convierte en un factor de riesgo mayor cuando se atraviesa un embarazo ya que puede traer
desde complicaciones hasta abortos. Muchas mujeres se enteran de que poseen este
sindrome luego de perder varios embarazos.

“Cuando una mujer es portadora de trombofilia y tiene antecedentes de complicaciones
gestacionales, los tratamientos pueden ser la antiagregacion con aspirina en bajas dosis y/o
la anticoagulacién con heparina subcutanea durante la gestacion. El tratamiento con
heparina de bajo peso molecular es seguro y eficaz y hay amplia experiencia en el mundo.
El tratamiento adecuado se asocia con muy buen pronostico gestacional, con un 85% a 90%
de éxito con bebé en casa”, explica Sarto. Sin embargo, existe una discusion sobre el uso de

heparina durante el embarazo ya que no todos los médicos estan a favor de esta droga como

15 http://www.infobae.com/2014/11/05/1606784-trombofilia-el-diagnostico-tiempo-puede-salvar-embarazos/
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tratamiento. La doctora Vasquez explico que uno de los efectos adversos en el uso de la
heparina, como toda medicacioén -aclara-, es un aumento de la posibilidad de sangrado,
porque es un anticoagulante: “El otro efecto negativo que estaba reportado hace un tiempo
es que bajen las plaquetas, yo casi no lo veo con heparina de bajo peso molecular que es la
que se usa ahora (...) Y el otro efecto es la disminucion de la masa célcica”.

Es necesario aclarar que existen cada vez mas casos en los que el estudio de trombofilia
solo da positivo en el estadio del embarazo, con lo cual implica muchas dificultades a la
hora de diagnosticar y encarar un posible tratamiento. La CAHT recomienda que si una
persona tuvo trombosis venosa o la ha tenido un familiar de primer grado de menos de 50
anos, como puede ser madre, padre y/o hermanos, la consulta a un hematologo antes de
embarazarse es fundamental, al igual que si se estd realizando un tratamiento con

anticoagulantes en forma crénica.
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4.2 TROMBOFILIA EN LA AGENDA SOCIAL:
“PERiODO DE LA INVESTIGACION”

“La salud y mucho mas la enfermedad siempre han cobrado
una relevante importancia para la poblacion general y los
medios de comunicacion se han hecho eco de ellas

desde hace arios”

J. Sanchez Martos (2010)

El tratamiento mediatico de la trombofilia, a lo largo de los afios, no siempre fue igual.
Las primeras apariciones de este trastorno en los medios se dieron a partir del afio 2000 y
tomaron la forma de notas periodisticas y de opinién que suponian un desconocimiento
ligado a la falta de informacion y de especialistas en el tema. Sin embargo, poco a poco
comenzd lo que Belardo (2010) denomina el “Periodo de la investigacion”. Este periodo
coincide, para la autora, con la entrada en escena de un actor antes practicamente ausente:
los medios masivos de comunicacion. Es el momento en el que se comienza a considerar a
la trombofilia como un tema de actualidad concerniente a la salud de las personas.

A partir del afio 2000, los medios de comunicacion argentinos comenzaron a mencionar
en sus notas graficas, al pasar, sobre la existencia de una posible “enfermedad” denominada
trombofilia, relacionada con alteraciones sanguineas. La periodista Marisa Brel fue una de
las primeras en hacer mencién a la patologia, sin embargo, todavia los medios de
comunicacion no hacian hincapié en qué era, cdbmo se producia, cudles eran sus causas y,

mucho menos, el tratamiento:

- “Para subrogar un vientre tenés que tener indicacion médica, no lo puede hacer
cualquiera. Yo no podia retener embriones a raiz de una trombofilia (sangre muy espesa).
Se verificaron los estudios y nos autorizaron” (27 de julio de 2002, Clarin).
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No se explicaba en profundidad el trastorno, sino mas bien se lo nombraba entre tantas
otras patologias que podian dar complicaciones en la vida cotidiana, incluso llegando a
relacionarlo con otros factores (como céancer).

En ese momento, no tuvo tanta repercusion la relacion que se supone entre la
trombofilia y la subrogacion de vientre, como si, afios mas tarde, la declaracion del médico
de la actriz Luciana Salazar'®.

Volviendo a Brel, no fue su unica aparicién en los medios cuando de trombofilia se
trata. En 2013, en una entrevista que le realizd Pdgina/l2, volvid a mencionar la
trombofilia pero esta vez relacionada con la fecundacion in vitro y una posible “cura”, la
cual hasta el momento no ha sido explicada por un especialista en hematologia, ya que no

se considera una enfermedad sino un trastorno:

- “Los especialistas mas importantes se sentaron y dijeron que la edad para hacer los
tratamientos in vitro es a partir de los 30 y hasta los 40 por una cuestion de salud. Hasta los
30 porque hasta esa edad se puede probar, se puede curar una endometriosis, una
trombofilia” (4 de enero de 2013, Pagina/12).

“Males silenciosos” fue el titulo que publicé La Nacion el 12 de diciembre de 2000
cuando se dieron a conocer los primeros resultados de un estudio a 600 mujeres presentado
por el departamento de Hematologia de la Reproduccion del Instituto Médico Halitus y
publicado por la revista “Medicina”, donde se veia la relacién entre las alteraciones
sanguineas -trombofilias- y la dificultad en la concepcion in vitro.

Diversas notas, por otra parte, hacen referencia a determinados factores frecuentes que

son detectados en mujeres con antecedentes en dificultades reproductivas:

- “Se destacan las migrafias, el tabaquismo y los desequilibrios alimentarios” (12 de
diciembre de 2000, La Nacion).

- “Investigadores han encontrado un vinculo entre la migrafia y ciertas formas de
infertilidad tras observar que esta dolencia que se manifiesta principalmente por medio de
severos dolores de cabeza es casi tres veces mas frecuente entre las mujeres que padecen

16 Salazar declard que padecia trombofilia. Fernando Akerman, su médico, experto en infertilidad, sostuvo
que, en esas condiciones, un embarazo es “poco probable y de alto riesgo”, es por eso que realizd la
subrogacion de vientre (12 de julio de 2017, La Nacion).
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trastornos de la coagulacion sanguinea que les impiden tener hijos” (19 de abril de 2004, La
Nacion).

- “Nuestro estudio sugiere que una forma de alteracion de la coagulacion llamada
trombofilia participaria en la génesis de la migrafia o al menos que en las mujeres con
problemas de infertilidad la migrafia es un sintoma secundario de la trombofilia, dijo Estol”
(20 de abril de 2004, La Nacion).

Los ntimeros eran claros: el 80 por ciento de las pacientes con fallas en la implantacion
presentaba problemas de este tipo. Sin embargo, esto no tuvo mayor repercusion en Clarin
y Pagina/l2, medios también analizados en la grilla confeccionada. Vale aclarar que no fue

la tinica vez que se habl6 de la trombofilia como un “mal’:

- “Florencia Ciliberti, una artista que padece trombofilia, inaugura una muestra en
reclamo de una ley sobre ese mal” (6 de marzo de 2015, Pagina/12).

No es novedoso que a un trastorno se lo denomine como un “mal”. Tal como dice
Dellamea, son conceptos que se adhieren y luego son dificiles de separar: “;Sabes como
cuesta eliminar la asociacioén de palabras? Por ejemplo, el mal llamado Mal de Parkinson,
lo que costd salir. Peor cuando hablan de desordenes, desordenes del espectro autista,
todavia hoy se sigue hablando”.

El médico oncologo y presidente de la Sociedad Argentina de Periodismo Médico,
Mario Félix Bruno, hace referencia al desconocimiento de la informacion médica por parte
de algunos medios de comunicacion. Asi como muchas veces no se menciona la palabra
cancer, a otros términos se los relaciona con otras patologias. En cuanto al cancer: “La
mayor parte de los medios dicen <se muri6 de una larga y penosa enfermedad>, es larga y
penosa y todos saben que es cancer. En un congreso estuvo el presidente del American
Cancer Society y dice <curiosamente en Argentina nadie muere de cancer, todos mueren de
una larga y penosa enfermedad, no lo nombran por las dudas>”. La trombofilia, por su
parte, es un término que suele vincularse tanto con el cancer como con otras patologias. En
este sentido, en la nota de La Nacion “Las ultimas tendencias en tratamientos
fleboldgicos”,"”” se hace referencia al octavo “Congreso Internacional de Flebologia y

Linfologia” que se realizd en Buenos Aires y donde se debatio sobre las patologias venosas

17 Nota del 5 de enero de 2000 (ver Anexo, “Grilla del tratamiento de la trombofilia en los medios™).
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y se relaciono a la trombofilia con células cancerigenas o hasta incluso como una posible

causa de los accidentes cerebrovasculares (ACV):

- “En la sangre existen permanentemente elementos coagulantes y fibrinoliticos.
Cuando hay un predominio anormal de cualquiera de los dos se produce un desequilibrio,
que puede desencadenar o una trombosis 0o una hemorragia. Existen enfermedades como el
cancer, la leucemia y otras denominadas trombofilias que alteran la composicion de la
sangre y producen su coagulacion” (5 de enero de 2000, La Nacion).

- “La doctora Zurru afiade que los ACV en personas menores de 45 afios representan
cerca del 20%, los médicos observan en su practica cotidiana que hay una tendencia al
incremento de casos ligados al consumo de drogas ilicitas, como la cocaina -que es
vasoconstrictora-, ademas de trastornos como la trombofilia” (29 de octubre de 2010, La
Nacion).

Tal como asegura Waisbord (2010), la “narrativa de riesgo” perpetrada por los medios
se apoya, en gran medida, en las declaraciones de fuentes oficiales y de expertos técnicos
como el doctor Raul Lacour, cirujano vascular, jefe del Servicio de Flebologia del Hospital
de Clinicas y expositor en el Congreso antes mencionado.

Es notorio ver como las primeras notas estdn vinculadas a resultados de estudios,
muchas veces mostrados como algo externo o lejano. Esto se visualiza en el uso de
potenciales, en la narracion de historias particulares, hasta incluso en la utilizacién de
fuentes extranjeras consultadas a la hora de redactar la noticia.

Es el caso de la primera nota de Clarin sobre el tema, titulada “Un desorden en la
sangre que puede provocar los abortos espontdneos”,'® en la que se hace referencia al
primer simposio internacional de Hemostasia en Reproduccion. Alli se hace mencion a que
la trombofilia es un “desorden de la sangre que recién ahora -2001- comienza a ser

sefialado como uno de los responsables de los abortos recurrentes’:

“<Cinco afos atrds, no habia una causa identificable en la mayoria de las mujeres
afectadas por los abortos espontaneos recurrentes> cuenta Benjamin Brenner, director de la
Unidad de Hemostasia y Trombosis en el Instituto de Hematologia del Centro Médico
Rambam en Haifa, Israel. Este médico realiz6 un estudio que demostrd que el 66 por ciento
de las mujeres que padecen esos abortos también tienen trombofilia” (24 de septiembre de
2001, Clarin).

18 Nota del 24 de septiembre de 2001 (ver Anexo, “Grilla del tratamiento de la trombofilia en los medios”).
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- “Los especialistas en ginecologia y fertilidad tenian en mente hasta el momento estos
porcentajes: en promedio, el 85 por ciento de los embarazos resultan exitosos y el 15 por
ciento restante termina en un aborto temprano. Dentro de este ultimo grupo, el 2 por ciento
de las mujeres volvian a enfrentarse a abortos recurrentes. Pero muchas no obtenian
explicacion alguna. Ahora, se encontré una causa desconocida asi como una posible
solucion” (24 de septiembre de 2001, Clarin).

A partir de acd se observa un incremento de notas relacionadas a consejos y
recomendaciones a las embarazadas. Cabe destacar que no se hace especial hincapié en la
trombofilia, sin embargo, la mencionan como es el caso de la nota de La Nacion titulada
“Aconsejan a las embarazadas trabajar menos”," en relacion con los partos prematuros y

para “evitar el agotamiento por falta de oxigenacion™:

- “La excepcion es la presencia de una enfermedad o un trastorno materno capaces de
demostrar que abandonar el ttero prematuramente le asegura al beb¢é una mayor sobrevida,
como ocurre con los partos inducidos en caso de hipertension materna, rotura prematura de
membranas y sindrome de hipercoagulabilidad sanguinea (trombofilia), entre otras
condiciones obstétricas riesgosas” (25 de julio de 2006, La Nacion).

- “La importancia de las buenas ecografias” (26 de mayo de 2013, Clarin).

- “Etchegaray habla de la importancia de buenas ecografias en las semanas 12, 22 y 32.
Y de los estudios metabolicos y genéticos” (26 de mayo de 2013, Clarin).

A su vez, estas notas fueron acompafiadas por entrevistas a especialistas o testimonios
particulares sobre la relacion entre los anticonceptivos orales y la coagulacion de la sangre.

Las notas estaban dirigidas a mujeres mayores de 30 afios:

- “La escritora Claudia Pifieiro sufri6 una trombosis cerebral y le dijeron que se debia a
la toma de anticonceptivos orales. No se trata de entrar en alarma, pero si se advierte que
para las mujeres mayores de treinta afios, con migrafas y fumadoras, las pildoras pueden
traer riesgos” (4 de julio de 2014, Pagina/12).

' Nota del 25 de julio de 2006 (ver Anexo, “Grilla del tratamiento de la trombofilia en los medios™).
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Hay que destacar que la trombofilia no se detecta en una ecografia o en una prueba de
laboratorio comun, sino en un estudio especifico de sangre, y que la relacion entre el uso de
anticonceptivos orales y la trombofilia no solo puede traer consecuencias en mayores de 30
afios sino en cualquier paciente que no se realice estudios previos: “Vos tenés
anticoagulantes naturales que son proteinas. Sin ser hematologa, siendo clinica, vi tres
chicas de 22, 25 y 27 afios que habian tomado anticonceptivos e hicieron hemiplejia. Es
s6lo hacerse un estudio de laboratorio”, asegur6 la médica Véasquez en la entrevista.

Un punto de inflexion, que generd un antes y un después en el tratamiento de los
medios de comunicacioén argentinos, fue la pérdida del embarazo de nueve meses de la
actriz Laura “Panam” Franco, el 22 de mayo de 2013.

El 26 de mayo de ese mismo afio, Clarin publicaba: “Diez mujeres por dia pierden un
embarazo avanzado en el pais. En un afio hubo 5.863 muertes fetales, y el 60% ocurri6
luego de siete meses de gestacion”. Hasta ese momento se desconocian las causas de la
muerte de la beba de Franco, sin embargo, es notorio observar como se utilizaron frases

como.

- “Esta semana le ocurrié a Panam. Se sinti6 mal, fue a una clinica y le dijeron que su
beba estaba muerta. Aun no se sabe qué fallo” (26 de mayo de 2013, Clarin).

- “Otras complicaciones las generan la hipertension, la diabetes, la trombofilia” (26 de
mayo de 2013, Clarin).

“Pero también habla de fatalidad: Hay embarazos super controlados con bebés que
estan creciendo bien, y pasa esto, no se puede prevenir” (26 de mayo de 2013, Clarin).

Al mismo tiempo, la modelo Victoria Vanucci participé del programa televisivo de

Susana Giménez. Clarin realiz6 una nota que hacia referencia a esto en un parrafo:

“Para el final quedaron la trombofilia que le hacia <perder bebitos> a Vanucci, la luna
de miel en una Ferrari y el divorcio demorado de la chica. <Es que la ley es una mierda>,
apunt6 Garfunkel. Y Susana adhirio, culpd a <la Ley Saénz Pefia, de mil ochocientos...>
(sic), devolvio Indiana a los brazos de su mama -la tenia a upa-, y despidio a la pareja.”*

20 Programa emitido el 18 de junio de 2013 por Telefé.
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Sin explicar qué es la trombofilia y sin tener en cuenta que es un trastorno que le sucede
a muchas mujeres que pierden a sus bebés por este motivo, el tema deberia haber sido
abordado con mayor informacion. Dellamea asegura, en este sentido, que la responsabilidad
que se tiene a la hora de escribir sobre temas de salud en general, no sélo del periodismo
médico, es importante.

La primera nota dedicada enteramente a la trombofilia es la que aparece en Clarin el 21
de enero de 2014, titulada: “;Qué es la trombofilia y como afecta al embarazo?”. No
contiene estadisticas oficiales, sin embargo, en el final se da cuenta de que es informacion
provista por Sandra Miasnik, médica tocoginecdloga del Centro Privado de Medicina y
Genética Reproductiva (CEGyR). A lo largo de la nota, se explica a partir de interrogantes

lo que presentan como “enfermedad”:

- “Todo lo que tenés que saber sobre esta enfermedad que padecen muchas mujeres de
forma silenciosa”

- “;,Como afecta al embarazo?”
- “¢Como se diagnostica?”

- “Los principales sintomas”

No es casual que esta nota se publique en el marco del testimonio que brind6 “Panam”
sobre la noticia de su nuevo embarazo y la recomendacion de estar en reposo debido a la
pérdida de su anterior bebé. Una de las integrantes de la organizacion “Trombofilia y
Embarazo”, Mariana Litta, asegura: “Cada vez que habla un famoso, tenemos la
oportunidad de que se escuche, de que tengamos acceso a poder difundir, explota. Si,
porque pasa esto: <Escuché¢ a Panam que dijo esto>, <Escuché a Fernanda>... Todo lo que
sea mostrar, ayuda”.

Sin dudas, los testimonios de las “famosas” ayudaron a que la trombofilia tenga un
mayor tratamiento en los medios de comunicacion, acompainado por especialistas en el

tema. Hasta ese momento, se desconocia y se la denominaba como algo “raro”™! pero que

2! Nota del 26 de mayo de 2013 (ver Anexo, “Grilla del tratamiento de la trombofilia en los medios™).
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ocurria. Tal como dice Marta Lacour, en una nota para el diario Clarin®**: “Desconocer la
existencia de un trastorno es ciertamente riesgoso, cuando no fatal.”
Maria Fernanda Callejon fue una de las abanderadas de la lucha por el diagndstico

precoz de un trastorno que la llevé a perder tres embarazos:

“Desde el ultimo embarazo que perdi (fueron tres en total), me hice varios
tratamientos naturales. Cuando congelé¢ mis 6vulos encontraron que tengo trombofilia
adquirida, una enfermedad en la sangre que hace que no coagule bien y que no permitia que
los embarazos continuasen. [...] Hoy las esperanzas son muchas [...] Estoy haciendo mi
mejor trabajo de la vida, que es esta lucha de ser padres” (9 de enero de 2015, La Nacion).

- “Fernanda Callejon nos ayudo6 difundiendo. Fue un disparador importante. Sorprende
la necesidad de hablar, de ser escuchadas. Esta cosa de <es normal>, <no hablemos de
esto>, la vemos todos los dias. Algunos profesionales dicen <ya tenés un hijo, ;para qué
querés otro?>" (28 de noviembre de 2015, Clarin).

Es notorio ver como la repercusion que tuvo tanto “Panam” como Maria Fernanda
Callejon llevo a que los periodistas entrevisten a otras actrices y artistas para seguir
conociendo lo que se consideraba como una nueva patologia. Este es el caso de la nota que
le realizaron a la actriz Fabiana Garcia Lago, la cual titularon: “El drama de Fabiana

Garcia Lago: sufre trombofilia y perdio varios embarazos antes de poder volver a ser

mamd’”’>:

- “Panam y Victoria Vannucci son dos famosas que han contado sus duras experiencias
con la trombofilia, con la intencién de generar conciencia acerca de la importancia de una
deteccion temprana. Y ahora es la actriz Fabiana Garcia Lago quien decidié tomar la
palabra para contar lo mucho que le costdé volver a quedar embarazada tras tener a su
primer hijo” (19 de febrero de 2016, Clarin).

- “La espera de Sandor tampoco fue sencilla: <Cuando mi hijo mas grande se iba al
colegio, venia, me abrazaba y muchas veces me preguntaba si este bebé iba a nacer. Estuve

en cama los nueve meses, anticoagulada, pero era la realidad que nos tocaba>" (19 de
febrero de 2016, Clarin).

- “Los bebés que mueren antes de las 20 semanas no se registran y es dificil saber la
causa de la muerte, que suele ser por enfermedades no detectadas, como la trombofilia,
cuando ocurre en las primeras semanas del embarazo, o los trastornos como la preeclampsia

22 Nota del 28 de noviembre de 2015 (ver Anexo, “Grilla del tratamiento de la trombofilia en los medios™).
2 Nota del 19 de febrero de 2016 (ver Anexo, “Grilla del tratamiento de la trombofilia en los medios”).
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y la diabetes gestacional, cuando es en las ultimas semanas” (29 de marzo de 2016, La
Nacion).

No es casual que se utilice la palabra “drama” y que se acompafie con “muchas veces
me preguntaba si este bebé iba a nacer” o “enfermedad no detectada”, ya que como dice la
especialista Dellamea en los medios de comunicacién, y més ain en los argentinos, se
utiliza lo que “mal llamamos como teorias de valores-noticias”, es decir, las palabras que
marcan negatividad o desviacion tienen que ser publicadas: “Todo lo que es exdtico va a
tener una posibilidad de ingresar a los grupos medidticos mas elevada. Cuanto mayor
cantidad de valores co-ocurran, mayor posibilidad de ser publicado”, explica Dellamea.

En este sentido, una noticia que generd polémica y un mayor tratamiento mediético en

todos los diarios del pais fue el veto del presidente Mauricio Macri al proyecto de Ley de la
Trombofilia, el 27 de diciembre de 2016:

- “El veto de Macri contra la ley de prevencion de trombofilia, sancionada por
unanimidad en el Congreso, privilegia los intereses de mercado de la medicina prepaga y
condena a las embarazadas que padecen esta afeccion a atravesar abortos recurrentes. Para

colmo, la norma no podra ser revisada en ambas camaras hasta bien entrado el 2017 (27 de
diciembre de 2016, Pagina/12).

- “La ley de trombofilia determinaba la creacion de un plan para el estudio del trastorno
y la inclusion del tratamiento en el Programa Médico Obligatorio (PMO) que obliga a
brindar el servicio gratuito a obras sociales y empresas de medicina prepaga. En el decreto
se argumentd que se trata de una anomalia muy estudiada en la actualidad y que <el estudio
temprano, aun en edad prefértil y fértil en mujeres asintomaticas, no s6lo no se encuentra
recomendado por entidades cientificas nacionales e internacionales, sino que esta
expresamente desaconsejado>" (27 de diciembre de 2016, Clarin).

Para Litta existe “un error muy comun en estas notas. La heparina est4 dentro del PMO
pero para que te la den, te exigen pasar por tres pérdidas de embarazos. Entonces si vos
tenés las tres pérdidas seguramente con un amparo, el PMO te cubra el tratamiento. Pero
tenés que llegar a las tres pérdidas. Nosotras lo que pedimos es un diagnostico precoz. Hay
chicas que desde la ovulacion que tienen que empezar con la medicacion. Y por ejemplo,
todas las chicas que tienen tratamiento de fertilidad, quedan afuera. Muchas veces nos

enojamos porque exigen la inclusion en el PMO, incluso las famosas que pobres no les
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podemos pedir mas, pero dicen en los medios para que esté en el PMO, y no, porque ya esta
incluido. El tema es llegar al diagndstico”.

Desde ese momento no se volvid a mencionar el tema hasta que, en abril de 2017,
Florencia Pefia anuncié su embarazo atravesado por el trastorno de la trombofilia. Siete
notas fueron publicadas sucesivamente para comentar las declaraciones de la actriz,
acompafiadas por informacion de especialistas en el tema. Desde su aparicion en los
medios, la trombofilia no habia tenido tanta trascendencia medidtica como la que tuvo con
el embarazo de Florencia Pefia. En este contexto, en Clarin se publico una nota, el 25 de

abril de 2017, donde aparecian las siguientes preguntas:

- “;Qué es la trombofilia?”
- “¢Como se detecta?”
- “;Cuadl es la relacion entre la trombofilia y las pérdidas de embarazo?”

- “¢Como se trata?”

Florencia Pefia se convirtio en el foco de atencion ya que, en cada nota ligada a sus

trabajos, ella mencionaba la causa de la trombofilia:

- “El presidente vetd la ley en diciembre del afio pasado -explicd Florencia- y es muy
importante que vuelva. Es que esta enfermedad se detecta normalmente por las pérdidas de
embarazos y cuando vos no tenés una obra social o tenés una de menor rango esperan a que
pierdas tres embarazos porque detectarla es muy caro” (27 de abril de 2017, Clarin).

- “La heparina es el medicamento para que el bebé viva, es el oxigeno para el bebé, y es
necesario que las mujeres tengan acceso a la cobertura correspondiente. Yo me inyecto
todos los dias para que mi bebé esté bien. Tengo moretones en la panza, pero son
moretones de amor” (27 de abril de 2017, Clarin).

De a poco, la informacion relacionada a la trombofilia fue creciendo y generando
polémicas y controversias, incluso entre famosos y especialistas (como fue el caso del ya
mencionado médico de Luciana Salazar, Fernando Akerman, quien vincul6 la trombofilia
de Salazar con la subrogacion de vientre).
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En sintesis, la trombofilia comenzé a aparecer en los medios de comunicacion
argentinos en el afio 2000. En esos momentos se hacia referencia a una “enfermedad” que
alteraba la composicion de la sangre y producia su coagulacion. Durante los primeros afios,
la informacion era escasa y con poca rigurosidad. Incluso, en los afios que van desde 2006 a
2010, no hubo notas relacionadas al tema.

Recién en el periodo que va desde 2015 a 2017 se produce el auge de las noticias
relacionadas a la temadtica, la difusion del conocimiento médico y la incorporacién de
figuras reconocidas con trombofilia en medios como Clarin, Pagina/l2 y La Nacion. Estos
medios graficos, entre otros (que incluye a los radiales y televisivos), contribuyeron a que
haya un mayor conocimiento del trastorno, logrando que el tema fuera creciendo y tomando
mayor fuerza, hasta tal punto que se instal6 como un problema de salud publica dentro de la

agenda politica.
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4.3 TROMBOFILIA EN LA AGENDA POLITICA:
“PERIODO DE PRIMERAS RESPUESTAS”

“Una buena gestion sera aquella capaz de generar olas,
desencadenar procesos y de abrir espacios”,
Hugo Spinelli (2011, 50)

El 2016 se convirtié en un afio trascendental para el andlisis de la trombofilia en la
agenda politica argentina, dando comienzo al “Periodo de primeras respuestas”, tal como lo
enuncia Belardo (2010) en su tesis de maestria.

El proyecto de Ley N° 27.335/16, titulado “Proteccion integral psicofisica de las
personas portadoras de trombofilia en todas sus formas”, fue una de las primeras acciones,
en términos de Oszlak y O'Donnell (1995), que el Estado argentino propuso para comenzar
a dar respuestas a lo que estaba en el centro de la atencién mediatica. Mediante el proyecto
se buscaba la deteccion precoz de la trombofilia, el control y el tratamiento, en mujeres en
edad prefertil y fértil.

Sin embargo, el 20 de diciembre de dicho afio, el veto que ejercid el presidente de la
Nacion, Mauricio Macri, modificé los planes del proyecto de ley y asi el tema se estanco en
el plano politico. En este sentido, Litta asegura: “Hoy por hoy el rol del Estado es nulo.
Bueno, en realidad, siempre lo fue. Es por omision, por desconocimiento y por cuestiones
politicas que no dejan tampoco que se abra”. En este sentido, hay que aclarar que tampoco
existen planes ni programas, a nivel estatal, que tengan a la trombofilia como protagonista.

En su articulo N° 3 del proyecto de ley se creaba, en el ambito del Ministerio de Salud
de la Nacién, un programa de estudio e investigacion, docencia, formacion, diagnostico y
tratamiento de la trombofilia, que permitiria realizar informes epidemiologicos sobre
trastornos de coagulacion, informacidon que hasta el momento no se encuentra actualizada.

A su vez, se proponia la incorporacién del diagnostico y la medicacion al PMO,
desconociendo que ya estaban incorporados gracias a la resoluciéon 939/2000 donde el

Ministerio de Salud, en conjunto con el Equipo de Evaluacion de Tecnologia Sanitaria,
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normativizo la heparina con el codigo 660480, considerandola de alto costo y necesaria
para el tratamiento de patologias con alto impacto econdmico y social. Sin embargo, tal
como asegura Litta, “La heparina esta dentro del PMO pero para que te la den, te exigen
pasar por tres pérdidas de embarazo. Entonces si vos tenés las tres pérdidas, seguramente
con un amparo el PMO te cubra el tratamiento”.

La CAHT y la SAH, por su parte, manifestaron su postura a través de solicitadas™,

rechazando la denominada “Ley de Trombofilia”, argumentando que:

- “No fueron consultadas las Sociedades Cientificas, las cuales poseen informacion y

conocimientos sobre el tema” (CAHT).

- “La Ley, aprobada, tiene graves fallas conceptuales sobre el tema y tiene peligrosas

consecuencias” (CAHT).

- La Ley considera a la trombofilia como una enfermedad: “Podria estigmatizar como

<enferma> a poblacioén sana, sin que estos estudios redunden en una eficaz prevencion”

(SAH).

- “Estudiar <a todos> no redunda en una eficaz prevencion ya que los estudios no tienen

valor predictivo, es fundamental la historia personal y familiar de cada paciente” (CAHT).

- “El hallazgo de dichas alteraciones no implica necesariamente la necesidad de recibir
tratamiento antitromboético con heparina, en ausencia de otros factores clinicos, los que

deberan ser evaluados individualmente por el médico especialista” (SAH).

En este contexto, y dentro del plano social, coexiste, junto a la CAHT y a la SAH, la
Asociacion “Trombofilia y Embarazo”, creada en junio de 2004 por un grupo de mujeres
que tuvieron este trastorno de coagulacion: “No somos médicas, sino un vasto grupo de

mujeres que atravesamos el doloroso momento de la pérdida de uno o varios embarazos.

2 Disponibles en el Anexo.
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Nuestra intencioén es poder ayudar a otras mujeres y evitar que se sigan perdiendo vidas a
causa de este trastorno”, aseguran en su pagina web trombofiliayembarazo.org.

Aunque no quieren tener relacion con la politica partidaria, desde la Asociacion llevan
adelante la bandera de la Ley de deteccion precoz de la trombofilia desde sus comienzos.

Es por eso que alli el veto del presidente Macri también tuvo sus repercusiones negativas:

“No creo que esté bien vetado porque tampoco nos escucharon. Yo entiendo la falta de
conocimiento cientifico a cuanto a saber de que nada es contundente, nada es cien por cien
que tenés trombofilia en todos los casos. Pero aunque sea, escuchd, deci "a ver, ;Como es
esto? ;Cuanta gente tienen ustedes? ;Cudntos grupos tienen de gente del interior?’. Que
tomen esa realidad como muestra de poblacion y trabajar juntos. No se dio esa posibilidad”,
asegura Litta.

“Trombofilia y Embarazo” comenzo hace 14 afios como un grupo pequefio y ahora
cuenta con seis mil miembros, entre los que se encuentran diez provincias argentinas y
paises como Brasil, Uruguay, Chile, Pert, Colombia, Venezuela, México, Costa Rica,
Puerto Rico y Espana. Gracias a este crecimiento y como consecuencia de la falta de
estadisticas oficiales, realizaron tablas®® que reunen la informacién de los embarazos
transitados por las participantes de la Asociacion entre los anos 2014-2015 y 2016-2017,
“para fines informativos y de investigacion”. Todos estos datos podrian haber sido
utilizados para elaborar el proyecto de ley.

A su vez, debido al precio de la medicacién y a la burocracia de las obras sociales para
conseguirla, en la pagina oficial “Trombofilia y Embarazo™ presentan un “banco solidario
de medicacion”, el cual sirve como puente entre las que donan y las que necesitan: “Este
sitio no promueve ni fomenta la automedicacion, y tampoco lucramos vendiendo la misma
ni por éste ni por ningun otro medio. Por tltimo, es de absoluta responsabilidad de cada una
de las interesadas el uso y manejo de la medicacion y el cuidado de su salud”, aseguran. Es
por eso que, desde la organizacion, se solicita la receta a quienes necesitan medicamentos,
para poder constatar la prescripcion médica y la firma y sello del profesional.

La Asociaciéon, tal como se dijo antes, no fue creada por médicos sino que es

conformada por mujeres que atravesaron sus embarazos con el trastorno de la trombofilia.

» Las tablas consisten en un relevamiento de informacion a partir del diagnostico, tratamiento, semanas de
gestacion, tipos de partos, medidas y pesos de los bebés, si hubo o no pérdidas de embarazos anteriores, entre
otros.

52



Este es el caso de una de las fundadoras, Litta, quien fue entrevistada a los fines de esta
tesina. Litta se enter6 que tenia trombofilia luego de que su primera hija naciera prematura
y de que su médico le mandara a analizar la plancenta, ya que en los ultimos meses de
embarazo tuvo oligoamnios, es decir, falta de liquido amnidtico. Es alli que se enterd que la
placenta estaba “avejentada” y que tenia hematomas. Con los resultados, pudo encarar un

segundo embarazo en el que, como tratamiento, s6lo necesito aspirina:

“Antes, todas escuchamos, al menos las de mi edad, que perder el primer bebé es algo
normal, que podia pasar. Y yo, a todas las chicas que conozco que perdieron un bebé, les
digo que se hagan el analisis, nueve de diez tienen trombofilia. Entonces por ahi es una
forma de entender esas pérdidas, prevenirlas y evitarlas. O no esperar hasta las tres
pérdidas, que ante el primer signo, como fue mi caso, que fue un retardo de crecimiento
uterino, ya te manden el analisis. No esperar que tenga eso, que pierda otro, otro, otro”,
dice Litta.

Todo esto demuestra, tal como afirm6 la investigadora del Conicet y directora de
Inmunogénesis, Gabriela Gutiérrez, que con el tiempo la trombofilia cobré un significado
nuevo que trae una serie de modificaciones que podrian generar confusion entre pacientes,
legisladores y, hasta se podria agregar, las Sociedades cientificas ya que no es lo mismo
una paciente que tuvo eventos tromboticos que aquella mujer sana con fallas reproductivas
inexplicadas. Sin embargo, en ambas es importante y necesario el analisis para la deteccion
precoz. Gutiérrez, en una entrevista brindada a Infobae el 12 de julio de 2017, sostuvo: “La
medicina en el mundo avanza hacia la personalizacion del tratamiento y no a protocolizar
un Unico tratamiento en base a un inmenso abanico de estudios a los que se someten las

pacientes que buscan la causa a sus reiterados intentos por concebir un hijo".
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4.3.1 MUESTRA “TROMBOFILIA Y EMBARAZO”
EN EL CONGRESO DE LA NACION

El martes 24 de abril de 2018 se present6 en el anexo del Congreso de la Nacion una
muestra fotografica titulada “Trombofilia y Embarazo”, con el fin de concientizar sobre
esta patologia que afecta al 10 por ciento de la poblacion y para reclamar una ley que
ampare los derechos de los pacientes. Fue organizada por la diputada nacional Maria
Fernanda Raverta, quién presentd el nuevo proyecto de ley que fue debatido en la Comision
de Salud de la Camara de Diputados. A su vez, la Asociacion “Trombofilia y Embarazo”
estuvo a cargo del reparto de folletos explicativos con informacion médica y un pin con la
imagen de una panza acompafiada por una inyeccion de heparina, entre otras cosas®.

Maria Fernanda Callejon, madrina de la Asociacion, y Florencia Pefia fueron las
encargadas de promocionar el evento durante la semana y de darle la bienvenida a los
medios de comunicacion que concurrieron el dia de la presentacion: Canal 13, América,
Telefé, TN, entre otros. La muestra también cont6 con la presencia del periodista Jorge
Rial, su pareja, la nutricionista Romina Pereiro y Laura “Panam” Franco.

Las fotografias fueron tomadas por la artista Fabiana Blanco, quién recre6 desde la
pérdida de un embarazo, es decir, el periodo de “duelo” con fotos en blanco y negro, el
momento que una mujer atraviesa cuando su embarazo no llega a término, hasta llegar a los
colores del arco iris, cuando los hijos crecen. La eleccion no es casual, ya que las mujeres
que atravesaron esta patologia denominan “bebé arco iris” a los que nacen tras la pérdida de
un hijo anterior?’: “Nos unid la tristeza de la pérdida de nuestros hijos, nos apoyamos y
acompafnamos, nos aconsejamos como pares y amigas. Hoy sonreimos juntas iluminadas
por los colores de nuestros arco iris”, reza el folleto que, a su vez, estd acompafiado de una
frase que resonaba mucho en la muestra: “Hay caminos hostiles que debemos transitar.
Cuando una tormenta nos sacude y la vision se nubla, es cuando nos tomamos de la mano y
seguimos adelante. Cuando la lluvia cede, podemos ver el arco iris. Cada paso nos hermana

e invita a compartir historias, porque todas somos la misma mujer”.

%6 Disponible en Anexo.
27 Ver imagenes en Anexo.
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Las imagenes muestran mujeres en las diferentes etapas del embarazo y crecimiento de
sus bebés. Entre estas mujeres se encuentran Florencia Pefia (y su hijo Felipe Ponce de
Leon), Laura “Panam” Franco (acompafiada de sus hijos Luca, Sofia y Bautista), Romina
Pereiro (con Emma y Violeta) y Maria Fernanda Callejon (con Giovanna), entre otras. Cada
fotografia cuenta con una descripcion de diferentes momentos atravesados por estas

mujeres:

- La lucha por ser madre: “Afio de lucha. Me tropecé, me cai, me levanté. Mi fuerza y
mis suefios siempre adelante. Soy FERNANDA CALLEJON y soy una mas. Somos
guerreras, somos tenaces... estamos unidas por el dolor y la fuerza persiguiendo nuestro

arco iris, escribiendo nuestro final feliz”.

- La tristeza ante la pérdida de sus bebés: “Tomarse de la mano y andar... A la par, sin
importar obstaculos. Llevar grabado en la piel el sentido de la lucha y el amor. Tanto
PATRICIA como yo, CAROLINA, imprimimos el recuerdo de nuestras gemelas que
partieron, que se han puesto alas, y que hoy pegaditas a nosotras esperan a sus hermanas,

también gemelas que se estdn gestando”.

- La esperanza de un diagnostico temprano: “Soy FLORENCIA, mama de tres varones.
Tuve dos sin diagnodstico. Antes de tener a mi tercer hijo perdi un embarazo de 10 semanas.
Entonces me diagnosticaron Trombofilia. No sabia de la existencia de este trastorno. Tener

la posibilidad de acceder precozmente a un diagndstico salvo la vida de mi bebé”.

A su vez, con la frase “Dar vida, alimentar, sostener la Vida” se presenté una imagen de
una inyeccion de heparina, anticoagulante que es utilizado durante el tratamiento.

“Los objetivos de esta muestra fotografica son visibilizar el trastorno de la trombofilia,
generar conciencia, un diagnéstico oportuno, tratamiento e igualdad para todas las mujeres
sin distinciones”, aseguraba la carta de presentacion del evento.

La presentacion estuvo a cargo de la diputada Raverta, quién dio un discurso seguido
del poema “No te rindas”, de Mario Benedetti, leido por Romina Pereiro. También conto su

experiencia Laura “Panam” Franco.
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“Con esta muestra queremos que este dolor intransferible que contamos en nuestras
historias, no lo sienta ninguna otra. Nos metimos en administracion legislativa, tema que
nosotras no teniamos a mano. Todas nos pusimos al hombro la lucha por esta ley, es un
derecho. Hoy estamos aca, nos abrieron las puertas, espero que nos sigan abriendo las
puertas, esperemos que se debata, esperamos que pronto, nosotras que no nos rendimos,
podamos tener una ley para todas las mujeres de nuestro pais. Esto fue una suma de
solidaridades. Las cosas grandes se hacen con alegria”, asegurd Ianina, otra fundadora de la
Asociacion.

“Cancion del jardinero”, de Maria Elena Walsh, y “Nos veremos otra vez”, de Sert
Giran, fueron interpretadas en el cierre por Florencia Pefa, quien cantd entre lagrimas,
invitando a que se recorra la muestra y se difunda hasta lograr una ley de deteccion precoz

para las mujeres con trombofilia.

56



FOTOS DE LA MUESTRA “TROMBOFILIA Y EMBARAZO”
EN EL CONGRESO DE LA NACION
24 pE ABRIL DE 2018

DIPUTADOS
ARGENTINA

CULTURA

Muestra de fotografia

Trombofilia o
y embarazo 4 =p

Artista: Fabiana Blanco
Invita |a Diputada Nacional Fernanda Raverta
Inauguracién; martes 24 de abril, 13.00

24 de abril al 4 de mayo

Primer entrepiso Anexo A
Av, Rivadavia 1841 - Cludad de Buenos Alres

Invitacion a la muestra “Trombofilia y Embarazo”
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—
" Afios de lucha. Me tropecé,
me cai, me levanté. Mi fuerza
y mis suefos siempre
adelante. Soy FERNANDA
CALLEJON y soy una mas.
Somos guerreras, somos
tenaces... estamos unidas por
el dolory la fuerza
persiguiendo nuestro arcoiris,
escribiendo nuestro final feliz.

Foto de Maria Fernanda Callejon acompafiada de una frase que escribid
luego de perder varios embarazos debido a la trombofilia.
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Soy LAURA FRANCO
4 r: giagfmsticaron .
it ofilia g perder
a mi hija CHIARA 5 los 9
Mmeses de gestacign,

Foto de Laura “Panam™ Franco, quien 10 a su bebé a los nueve meses de
H
gestacin’ 1.
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La inyeccion de heparina es uno de los tratamientos mas utilizados luego
de la deteccion de la trombofilia. Existen mujeres que se inyectan una vez
al dia, mientras que otras necesitan dos dosis.
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Foto de Felipe Ponce de Ledn, hijo de Florencia Pefia, a quién le detectaron
trombofilia en los analisis preventivos.

61



Y un dia, cada uno a su tiempo, ellas
decidieron elegirme como mama y €sos
positivos finalmente llegaron. Con
VIOLE, llegd con una emocion muy
profunda, pero con tanto miedo que
por momentos me costaba disfrutar de
ese embarazo tan deseado. Dos afos
mas tarde, llegé EMMA. Vino a darme la
oportunidad de disfrutar mi sequndo
embarazo con mas seguridad, ya con un
diagnostico y tratamiento que me
tranquilizaba. No sufri ninguna de las
inyecciones que me aplicaba a diario.
Hoy, varios afios despugs, las miro y
siento que todo valio la pena, pero
deseo con muchisima fuerza que
ningin embarazo, nunca mas, se pierda
a causa de la Trombofilia.

La primera foto muestra la angustia que tuvo que atravesar la nutricionista,
Romina Pereiro, tras perder varios embarazos.
Afios mas tarde, con diagnostico y tratamiento, llegaron Violeta y Emma, sus
hijas.
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part'\eroﬂ-
alas, y que hoy p%
as esperan a sw

estando-

gad\tas a

nosotr :

Foto de los tatuajes de alas de Carolina y Patricia con una inyeccion de
heparina en la mano, luego de perder a sus gemelas.
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Soy NATALIA.
Muchas veces el camino se
comparte, muchas veces una
busca apoyo en pares y otras
la vida nos pone de la mano
con nuestra familia mas
directa. Mi mama LIA
comparte no sélo conmigo el
amor mas inmenso y la
tristeza de las dos haber
perdido hijos, sino también la

Trombofilia Hereditaria.

Foto de Natalia y su mams Lia, ambas con trombofilia hereditaria, uno de los
tipos mas frecuentes.
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La felicidad y tranquilidad
mas absoluta, luego de
transitar la tristeza de una
o mas perdidas, es tener la
certeza del diagnosticoy la
posibilidad del tratamiento.
Es un proceso que LUCIANO y
yo, LAURA, compartimos
como familia
acompafnandonos y esperando
a nuestro bebe.

La emocid
ion de Laura 1ano, i
y Luciano, acompanados de sus familiares, al verse en la fi
s se en la foto

posando en su emb:
embarazo, luego de perder varios por la trombaofilia
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La presencia de los medios de comunicacion en la muestra.
La diputada Maria Fernanda Raverta dando uno de los discursos.
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Banner de la Asociacion “Trombofilia y Embarazo™ que se fundo hace 14
anos y donde participan diez provincias argentinas y once paises.

67



S. CONCLUSIONES

La trombofilia comenzo6 a tomar estado publico hace aproximadamente dieciocho
afios, a partir de su aparicion en medios graficos como Clarin, La Nacion y Pagina/I2. Sin
embargo, recién en el periodo que va desde 2015 a 2017, se produce el auge de las noticias
relacionadas al tema en los medios masivos de comunicacién argentinos. Programas de
television, radio, notas graficas han evidenciado este proceso.

A lo largo de la tesina, se intentd explicar por qué la trombofilia se convierte en un
problema de salud publica, para lo que se decidi6 trabajar con el analisis de tres agendas:
biomédica, social y politica, haciendo alusion a los tres periodos, “Periodo del
descubrimiento”, “Periodo de la investigacion” y “Periodo de primeras respuestas”,
abordados por Belardo (2010) en su tesis de maestria.

Para la primera agenda, se decidié abordar la trombofilia en sus comienzos, donde
era un problema estrictamente médico, en el que participaban profesionales de la salud,
cientificos/investigadores en el tema y familias afectadas. Se demostro, gracias a la
entrevista realizada a la médica Vasquez que la trombofilia no entra en la categoria de
enfermedad (como si habian sostenido los medios en un principio), ya que no requiere un
tratamiento continuo durante toda la vida del paciente. De todas formas, es importante
aclarar que estos desordenes de coagulacion constituyen una de las causas mas comunes de
morbimortalidad en el mundo occidental.

Esta primera etapa se caracteriza por una predominancia del paradigma biomédico,
el cual se constituyd como la base conceptual de la medicina cientifica moderna,
centrandose en el paciente que presenta un evento de salud, para enfocarse en su
causa-efecto 0, mas bien, en su diagnostico-tratamiento y posible rehabilitacion.

Se puede afirmar que el “Periodo del descubrimiento” coincide, en 1856, con lo que
Virchow “padre de la patologia” enunci6 como la triada, donde se demostraba que la
hipercoagulacion, el flujo sanguineo y las lesiones en el tejido estaban relacionados con las
formaciones de trombos, es decir, coagulos de sangre que no se disolvian.

La entrada en escena de los medios masivos de comunicacion coincide con el

“Periodo de la investigacion”, que se caracteriza por una mayor presencia de notas
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relacionadas con el tema en todo tipo de medios: graficos, radiales y televisivos. Esto le dio
a la trombofilia una visibilidad y una trascendencia que llevd a que poco a poco se
convierta en un problema de salud publica.

Se decidio, para la segunda agenda, trabajar con la cobertura del tema que
realizaron los medios graficos argentinos Clarin, La Nacion y Pagina/l2, desde su primera
aparicion que fue en el afio 2000, donde la informacion era escasa y con poca rigurosidad
médica, hasta julio de 2017, donde se produce el auge del tratamiento mediatico.

La entrevista al presidente de la Sociedad Argentina de Periodismo Médico, Dr.
Mario Félix Bruno, y a la encargada de Divulgacion Cientifica de la Facultad de Farmacia y
Bioquimica de la Universidad de Buenos Aires, Amalia Dellamea, ayudaron a comprender
como el interés creciente de la sociedad por temas de salud muchas veces se ve evidenciado
en los espacios asignados en los medios de comunicacion y, a su vez, como estos medios al
incluirlos en sus respectivas agendas propician y/o promueven las conversaciones y los
debates de las personas acerca de este trastorno.

A su vez, el aumento de la cobertura mediatica estuvo acompanado por la aparicion
de actrices reconocidas que tuvieron trombofilia durante sus embarazos. Es el caso de
Laura “Panam” Franco, quien perdié un embarazo de nueve meses de gestacion en el mes
de mayo de 2013. Otros casos podrian ser los de Maria Fernanda Callejon, y su lucha por
ser madre, Florencia Pena en su tercer embarazo, o la nutricionista Romina Pereiro.

Para la tercera agenda se abordd como el proyecto de Ley N° 27.335/16, titulado
“Proteccion integral psicofisica de las personas portadoras de trombofilia en todas sus
formas”, se constituyo en una de las primeras acciones, en términos de Oszlak y O'Donnell
(1995), dando comienzo al “Periodo de primeras respuestas”.

El afio 2016 fue clave en materia politica ya que no so6lo se presenta el proyecto de ley,
sino que el presidente Mauricio Macri lo veta, con el aval de la SAH y el CAHT,
argumentando que se considera a la trombofilia como una enfermedad; que no se puede
realizar un diagnoéstico indiscriminado a todas las mujeres en edad pre-fértil y fértil “sin
ninguna evidencia cientifica que lo avale” y, a su vez, que la cobertura de la heparina,
droga que se utiliza para el tratamiento, esta asegurada por PMO, a través de la resolucion

939/2000.
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Al mismo tiempo, desde el plano social, la aparicién y trabajo de la Asociacion
“Trombofilia y Embarazo”, creada por mujeres que atravesaron este trastorno de
coagulacion, se convirtid en otra parte importante de esta agenda.

En sintesis, desde su aparicion en la agenda biomédica, a mediados del siglo XIX, la
trombofilia fue considerada como un problema de salud confinado a los médicos, a los
investigadores en el tema y a las familias afectadas. A partir de la aparicion y difusion en
los medios masivos de comunicacion, a través de la voz de actrices reconocidas, se
comenzd a instalar en la agenda mediatica como un problema social, momento que es
acompanado por un aumento de informacién y de entrevistas a especialistas en el tema.
Finalmente, y a partir de la visibilidad adquirida, toma relevancia politica, lo que lleva,
entre otras cosas, a que se realice el debate sobre la Ley de Trombofilia en 2016. De esta
forma, se evidencia una interrelacion entre las tres agendas mencionadas, interrelacion que
permite afirmar que, hoy en dia, la trombofilia se constituye como un auténtico problema

de salud publica.
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GRILLA DEL TRATAMIENTO DE LA TROMBOFILIA EN LOS MEDIOS

LA NACION: 31 NOTAS (5 de enero de 2000 - 17 de julio 2017)

FECHA SOPORTE Y | TiTULO TRATAMIENTO LINK
MEDIO
05/01/2000 Suplemento | Las  ultSimas | La menciona al pasar | https://www.lanac
Salud | Edicién | tendencias en | como posible [ ion.com.ar/22107
impresa LA | tratamientos “enfermedad” que altera | 9-las-ultimas-tend
NACION flebologicos la composicion de la | encias-en-tratami
sangre y produce su | entos-flebologico
coagulacion, al igual que | s
el cancer y leucemia
12/12/2000 | Ciencia/Salud | | Algunas Relacion entre la falla en | https://www.lanac
Edicion impresa | alteraciones la implementacion | ion.com.ar/44529
LA NACION sanguineas embrionaria y trastornos | -algunas-alteracio
dificultan la |en la coagulacion de | nes-sanguineas-di
concepcion in | sangre(trombofilia). ficultan-la-concep
vitro Detectado en el 80% de | cion-in-vitro
los pacientes.
Denominado por La
Nacion como “Males
Silenciosos”
02/07/2002 Ciencia/Salud | | Un tratamiento | Un estudio de la doctora | https://www.lanac
Edicion impresa | que evita la | Sarto que demuestra una | ion.com.ar/41027
LA NACION pérdida del | reduccion  del  15,5% | 8-un-tratamiento-
embarazo sobre el 80% del total, al | que-evita-la-perdi
usar un tratamiento con | da-del-embarazo
enoxaparina adaptado a
los programas de
fertilidad para prevenir
las pérdidas de embarazo
clinico y preclinico en
mujeres con antecedentes
de pérdidas de embarazo
recurrente
19/04/2004 Ciencia/Salud | | ENCUENTRAN UN | Un  estudio demuestra | https://www.lanac
Edicion impresa | vINCULO ENTRE | que la migrafia podria ser | ion.com.ar/59384
LA NACION LA MIGRANA Y considerada un marcador | 4-encuentran-un-

UN TIPO DE
INFERTILIDAD

que justifique pedir un
analisis para determinar la
presencia de trombofilia

vinculo-entre-la-
migrana-y-un-tipo
-de-infertilidad
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25/07/2006 Ciencia/Salud | | Aconsejan alas [ Lo  presentan  como | https://www.lanac
Edicion impresa | embarazadas sindrome de | ion.com.ar/82602
LA NACION trabajar menos | hipercoagulabilidad S-aconsejan-a-las-

sanguinea, un posible | embarazadas-trab
riesgo de embarazo, s6lo | ajar-menos

lo menciona, no dan

detalles.

04/07/2010 LA NACION | ;Hasta donde [ Lo menciona en dos | https:/www.lanac
revista | Edicion | llega la | oportunidades cuando | ion.com.ar/12810
impresa medicina? cuentan lo que vivieron | 72-hasta-donde-II

madres después de los 40. | ega-la-medicina
No da detalles en
profundidad

29/10/2010 Ciencia/Salud | | DroGAs ¥ Sigue mencionando una | http://www.lanaci
Edicion impresa | MIGRANA, posible relacion entre la | on.com.ar/131949
LA NACION RIESGO PARA EL | trombofilia y el | 1-drogas-y-migra

ACV incremento de ACV en | na-riesgo-para-el-
personas menores de 45 | acv
afios.
18/06/2013 Espectaculos | | MaTias Menciona que a Victoria | http://www.lanaci
LA NACION GARFUNKEL! Vanucci le detectaron | on.com.ar/159314
"MI MUJER ME “una afeccion que puede | O-matias-garfunke
SALVO LA VIDA" | provocar que el bebé no | [-mi-mujer-me-sal
reciba el alimento a través | vo-la-vida
de la placenta”.

18/10/2013 Sociedad | LA | "MI AMIGA ME Menciona que tuvo un | http://www.lanaci

NACION DIJO: «SE QUE “problema en la sangre” | on.com.ar/163022
QUERES SER llamada trombofilia pero | 1-mi-amiga-me-di
MAMA; TE no da detalles. Jo-se-que-queres-
OFREZCO MI ser-mama-te-ofre
PANZAY" Zco-mi-panza

27/11/2014 Canal | PanaMm: "TEnGO | No da en detalle de qué se | http://www.lanaci
Espectaculos | | UN EMBARAZO trata pero menciona que | on.com.ar/174736
LA NACION DE RIESGO, PERO | le detectaron trombofilia | 7-panam-tengo-u

TRATO DE en el embarazo. n-embarazo-de-ri
DISFRUTAR" esgo-pero-trato-d
e-disfrutar

09/01/2015 Canal | Maria Menciona que cuando | http:/www.lanaci
Espectaculos | | FERNANDA congeldo los oOvulos le | on.com.ar/175877
LA NACION CALLEJON, detectaron que tiene | 7-maria-fernanda-

EMBARAZADA trombofilia adquirida. Lo | callejon-embaraza

menciona como  una
enfermedad en la sangre
que hace que no coagule
bien y que no permitia

da
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que los embarazos
continuasen (sic)

05/03/2015 Edicion impresa | OBRAS CON Presentan una obra de la | http://www.lanaci
LA NACION MENSAJES DE artista plastica Florencia | on.com.ar/177347
GENERO PARA Ciliberti que tuvo | 4-obras-con-mens
LLAMAR LA trombofilia durante el | ajes-de-genero-pa
ATENCION EN EL | embarazo. ra-llamar-la-atenc
MES DE LA MUJER | Se expone la primera | ion-en-el-mes-de-
mencion  de la ley | la-mujer
nacional de la deteccién
precoz de esta
“enfermedad”.
10/04/2015 Canal | NAcIO LA HUA Cronica del nacimiento de | http://www.lanaci
Espectaculos | | bE PANaM la hija de Panam, en | on.com.ar/178332
LA NACION donde cuentan que la | 6-nacio-la-hija-de
conductora padece | -panam
trombofilia y que ya tuvo
la pérdida de su primera
hija.
07/05/2015 Canal | VicTorIA Victoria Vanucci vuelve a | http://www.lanaci
Espectaculos | | Vannucar, contar en una entrevista | on.com.ar/179037
LA NACION soBRE GH: "No | que le costdé mucho tener | 4-victoria-vannuc
PUEDO CREER LO | bebés ya que tiene | ci
QUE PASO, YO trombofilia. El
FUI CON LA tratamiento fue
MEJOR ONDA" inyectandose todos los
dias.
31/10/2015 [ Edicion impresa | LA ERA DE LA La nota es acerca de un | http://www.lanaci
LA NACION BELLEZA “shock  energético o | on.com.ar/184132
INSTANTANEA terapia nutricional | 4-la-era-de-la-bell
endovenosa”, el cual, | eza-instantanea
segun Cecilia de Vecchi
la ayuda ya que al tener
falta de BI12, tiene
trombofilia (sic)
12/02/2016 Sociedad | LA | Los EFECTOS Un estudio sobre el ADN | http://www.lanaci

NACION

NOCIVOS PARA
LA SALUD DE
TENER ADN DEL
HOMBRE DE
NEANDERTAL

neandertal de la
Universidad de
Vanderbilt, en Nashville,
Tennessee (EE.UU.)
encontrdé una herencia de
trastornos como la

hipercoagulabilidad, 0
trombofilia, que implica
un aumento de riesgo de

on.com.ar/187049
5-los-efectos-noci
vos-para-la-salud-
de-tener-adn-del-
hombre-de-neand
ertal
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padecer trombosis
venosa,
tromboembolismo
pulmonar y

complicaciones en el
embarazo.

19/02/2016 | Canal EL DRAMA DE Presentan a la trombofilia | http://www.lanaci
Espectaculos | | FaBIANA como enfermedad | on.com.ar/187267
LA NACION Garcia Laco: autoinmune: “un 15 por | 8-el-drama-de-fab
SUFRE ciento de la poblacion la | iana-garcia-lago-s
TROMBOFILIA Y | padece, y en el ultimo | ufre-trombofilia-y
PERDIO VARIOS tiempo su deteccion se ha | -perdio-varios-em
EMBARAZOS incrementado en forma | barazos-antes-de-
ANTES DE PODER | exponencial gracias a los | poder-volver-a-se
VOLVER A SER controles que se realizan | r-mama
MAMA en mujeres embarazadas o
con intenciones  de
convertirse en madres.”
29/03/2016 Sociedad | | MUERTE FETAL: | Presenta a la trombofilia | http://www.lanaci
Edicion impresa | UN DOLOR QUE como una enfermedad no | on.com.ar/188401
LA NACION EN EL PA[S NO detectada en las primeras | 2-muerte-fetal-un
TIENE NOMBRE Y | semanas de embarazo. | -dolor-que-en-el-
SIGUE SIENDO UN | También habla de | pais-no-tiene-nom
TABU preeclampsia y de | bre-y-sigue-siend
diabetes gestacional. o-un-tabu
17/08/2016 Sociedad | LA | L Cuenta la historia de | http://www.lanaci
NACION DIAGNOSTICARON | Gabriela Palleros que | on.com.ar/192742
UN EMBARAZO perdi6 tres embarazos | 1-le-diagnosticaro
DE RIESGO, PERO | hasta que le | n-un-embarazo-de
INSISTIO Y HOY diagnosticaron -riesgo-pero-insist
ES MADRE DE trombofilia  hereditaria. | io-y-hoy-es-madr
UNA BEBA Explica que no es una | e-de-una-beba
enfermedad y que muchos
médicos no la incluyen en
la bateria de andlisis
iniciales. Recién en la
tercera pérdida le
detectaron la patologia.
También nombra a la
droga heparina como
tratamiento.
17/10/2016 Canal | Susana Maria Fernanda Callejon | http://www.lanaci
Espectaculos | | GIMENEZ cuenta, para un especial | on.com.ar/194779
LA NACION FESTEJO EL DIA del dia de la madre, que | 1-susana-gimenez

DE LA MADRE
coN CINTHIA

perdi6 varios embarazos
por tener trombofilia.

-festejo-el-dia-de-

la-madre-con-cint
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FERNANDEZ, También cuenta el | hia-fernandez-flo
Froppy tratamiento con | ppy-tesouro-y-fer
TESOURO Y inyecciones de heparina. | nanda-callejon
FERNANDA (Video incluido)
CALLEJON
05/12/1016 LNcorre | LA | La MUJER, La nota presenta la | http:/www.lanaci
NACION ENTRE CICLOS Y | importancia de consultar | on.com.ar/196022
CICLOS al médico ante dolores | O-running-atletis
fuertes menstruales para | mo-la-mujer-entre
descartar trastornos como | -ciclos-y-ciclos
trombofilia.
21/12/2016 Sociedad | LA | TIENE 5 ANoOs, La nota cuenta la historia | http://www.lanaci
NACION SUFRE DE de una madre que tuvo a | on.com.ar/196934
PARALISIS su hijo a las 28 semanas | 6-tiene-5-anos-suf
CEREBRAL Y FUE | de gestacion por | re-de-paralisis-cer
ELEGIDO negligencia médica. Tenia | ebral-y-fue-elegid
ABANDERADO trombofilia y no fue | o-abanderado-por
POR SUS diagnosticada. -Sus-companeros
COMPANEROS
27/12/2016 Politica | | EL PresmENTE | El presidente veto la Ley | http:/www.lanaci
Edicion impresa | ApLICO EL VETO | de trombofilia. on.com.ar/197051
LA NACION TOTAL A DOS 9-el-presidente-ap
LEYES lico-el-veto-total-
a-dos-leyes
24/04/2017 | Canal EL DRAMATICO Cuenta que le detectaron | http://www.lanaci
Espectaculos | | RELATO DE trombofilia recién en el | on.com.ar/201614
LA NACION FLoRrENCIA PENA | tercer embarazo 9-el-dramatico-rel
SOBRE SU ato-de-florencia-p
EMBARAZO ena-sobre-su-emb
arazo
24/04/2017 | Canal LA DURA A Matilda Blanco le | http://www.lanaci
Espectaculos | | HISTORIA DE detectaron trombofilia | on.com.ar/201644
LA NACION MATILDA luego de la tercera | O-la-dura-historia-
Branco: TIENE | pérdida  de  embarazo. | de-matilda-blanco
TROMBOFILIA Y | Luego hizo tratamiento de | -tiene-trombofilia
PERDIO SIETE fertilizacion y, al tener | -y-perdio-siete-e
EMBARAZOS este  trastorno, perdié | mbarazos
cuatro embarazos mas.
25/04/2017 | Sociedad | LA | ENqQUE Primera nota que cuenta | http://www.lanaci
NACION CONSISTE Y qué es, como se detecta, | on.com.ar/201663

COMO SE TRATA
LA TROMBOFILIA,
LA ENFERMEDAD
QUE AFECTA EL
EMBARAZO DE

relacion entre trombofilia
y embarazo, tratamiento.
Todo esto producto de la
nota de Florencia Pena.
Trata a la trombofilia

6-en-que-consiste
-y-como-se-trata-1
a-trombofilia-la-e
nfermedad-que-af
ecta-el-embarazo-
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FLORENCIA PENA

como una enfermedad.

de-florencia-pena

13/06/2017 | Canal EL DRAMATICO La nota gira en torno a | http://www.lanaci
Espectaculos | | PEDIDO DE una foto de la actriz | on.com.ar/203315
LA NACION FLORENCIA PERA | mostrando la panza con | 1-el-dramatico-pe
moretones y la inyeccion | dido-de-florencia-
de heparina al lado. ena
27/06/2017 | Sociedad | LA | Reciin pEspuies | Cuenta la historia de una | http:/www.lanaci
NACION DE PERDER TRES | mujer que perdid tres | on.com.ar/203672
EMBARAZOS LOS | embarazos hasta que le | 5-recien-despues-
MEDICOS detectaron  trombofilia. | de-perder-tres-em
INVESTIGARON Acompafia la nota una | barazos-los-medic
LA CAUSA. imagen con las | os-investigaron-la
inyecciones que se dio | -causa
todos los dias durante
nueve meses.
11/07/2017 | Canal CoMo SE El médico de Luciana | http://www.lanaci
Espectaculos | | LLAMARA LA Salazar cuenta que tiene | on.com.ar/204168
LA NACION BEBA DE trombofilia, por eso | 9-como-se-llamar
Luciana decidi6  realizar  una | a-la-beba-de-lucia
SALAZAR subrogacion de vientre. na-salazar
12/07/2017 | Canal Luciana El médico de Luciana | http://www.lanaci
Espectaculos | | SALAZAR Salazar salid a responder | on.com.ar/204211
LA NACION RESPONDIO A LAS | criticas sobre las | 5-luciana-salazar-
CRITICAS POR SU | declaraciones que hizo: | respondio-a-las-cr
MATERNIDAD “ella decidid subrogar el | iticas-por-su-mate
vientre, mientras Pefia y | rnidad
Callejon  optaron  por
inyectarse heparina”.
17/07/2017 | Canal Susana La actriz se presento6 en lo | http://www.lanaci
Espectaculos | | GIMENEZ: de Susana Giménez y se | on.com.ar/204353
LA NACION FLorENCIA PENA | refirid sobre la necesidad | 0-susana-gimenez
ABRIO EL de que haya una Ley de | -florencia-pena-a
PROGRAMA Y trombofilia. brio-el-programa-

PIDIO POR LA LEY
DE TROMBOFILIA

y-pidio-por-la-ley
-de-trombofilia
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FECHA SOPORTE Y | TITULO TRATAMIENTO LINK
MEDIO
24/09/2001 Clarin.com Un desorden en | Hace referencia a que se | https://www.clari
Sociedad la sangre que | encontr6 una causa a los | n.com/sociedad/d
puede provocar | abortos recurrentes que | esorden-sangre-p
los abortos | sufre el 2% de la | uede-provocar-ab
espontaneos poblacion, y un | ortos-espontaneos
anticoagulante como | _0_rJvUxvgOtg.ht
posible “solucidén, eficaz | ml
para revertir el cuadro”
24/05/2009 | Clarin.com "La llegada de | Cuenta la historia de una | https://www.clari
Sociedad Manuel nos | pareja (Gabriela y | n.com/sociedad/Il
hizo sentir una | Gustavo) que en dos afos | egada-manuel-hiz
pareja plena" perdieron 4 embarazos. | o-sentir-pareja-pl
Realizaron tratamiento de | ena 0 rJghYAaK
fertilizacion asistida. | g.html
Hace mencion a la
importancia del
diagnoéstico temprano.
19/09/2009 | Clarin.com Testimonio Es una historia de una | https://www.clari
Noticias madre que le realizaron | n.com/ediciones-a
estudios genéticos. Soélo | nteriores/testimon
menciona que le [ io_ 0 Blpe3O0aY
diagnosticaron x.html
trombofilia, sin hacer
principal hincapié.
28/10/2011 Clarin.com Abortos Hace referencia al | https://www.clari
Entremujeres recurrentes: las | desorden autoinmune | n.com/entremujer
otras causas denominado como SAF y | es/hogar-y-famili
al tratamiento con | a/embarazo/Abort
heparina. “Se calcula que | os-recurrentes-ca
de cada 100 pacientes con | usas-Sindrome A
SAF tratadas con | ntifosfolipidico-h
heparina, el 85% logra | eparina 0 SkNvh
llevar un bebé a casa y el | eSDme.html
15% termina en aborto.
De este 15%, mas del
90% son abortos de
menos de 10 semanas y
menos del 10% son
pérdidas de 2do y 3er
trimestre”.
27/07/2012 | Clarin.com Maternidad por | Cuenta la historia de | https://www.clari
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https://www.clarin.com/hijos/fuerte-paso_0_H13752KPXg.html

Entremujeres sustitucion: “Es | Marisa Brel que decidio | n.com/hijos/fuerte
lo mas fuerte | ser madre por sustitucion | -paso 0 H13752
que me pas6” de vientre. Menciona que | KPXg.html

tiene trombofilia y aclara
que es ‘“sangre muy
espesa”’, sin contar en
profundidad.
26/05/2013 | Clarin.com Diez mujeres | La nota narra la historia | https://www.clari

Sociedad por dia pierden | de Panam, como puntapié | n.com/sociedad/m
un embarazo | para afirmar las pérdidas | ujeres-pierden-em
avanzado en el | de embarazos avanzados. | barazo-avanzado-
pais “La importancia de las | pais_ 0_SySmBO0

buenas ecografias”, no | wiD7x.html
explican de qué se trata ni
cOdmo se previene.

18/06/2013 Clarin.com Una noche al | La nota hace referencia al | https://www.clari

Espectaculos Tv | criterio de la | programa de  Susana | n.com/espectacul
Jelinek Giménez, pasando de | os/tv/noche-criteri

Jelinek a Vanucci. En un | o-Jelinek 0 ryoL
parrafo aseguran: “Para el | ezDsPXg.html
final quedaron la
trombofilia que le hacia
<perder bebitos> a
Vanucci”. Sin explicar
qué es.
21/01/2014 | Entre mujeres - | ;(Qué es la | La nota explica qué es, | https://www.clari

Clarin.com trombofilia y | como afecta, sintomas, | n.com/salud/trom
como afecta al | tratamientos, y algunos | bofilia-sangre-coa
embarazo? datos a tener en cuenta gulos-sintomas-tr

atamientos-embar
azo-embarazada_
0_SJI3XAtv7Lht
ml

05/12/2014 | Clarin.com Panam, La nota hace referencia a | https:/www.clari
Espectaculos embarazada, en | que le detectaron | n.com/fama/pana
Fama reposo absoluto | trombofilia, el tratamiento | m-laura franco-e
con heparina. “La | mbarazo-reposo_
trombofilia es mas comun | 0 B18DTKPgPX

de lo que la gente cree” x.html
08/03/2015 | Clarin.com Arte y salud: | A través del arte, | https://www.clari

Sociedad alertan contra | Florencia Ciliberto | n.com/sociedad/e
la pérdida de | expone una instalacion | mbarazos-salud 0
embarazos que incluye una cama con | _rtJNYN75v7x.ht
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un colchén lleno de las
agujas que ella usé para
inyectarse el
medicamento contra la
trombofilia y tener una
hija.

28/11/2015 | Clarin.com “Saber siempre | Se comienza a decir que | https://www.clari
Suplementos tranquiliza, esa | la trombofilia tiene que | n.com/mujer/Sabe
Mujer es la gran | estar en tema de agenda. | r-siempre-tranquil
diferencia” A su vez, cuenta la | iza-gran-diferenci
historia de Mariana Litta, [ a 0 rkx-T1KDOI
perteneciente a | .html
“Trombofilia y
embarazo”.
26/04/2016 | Espectaculos - Narda Lepes cuenta que | https:/www.clari
Clarin NARDA LEPES tuvo trombofilia en el | n.com/espectacul
LLAMO A SUHUA | embarazo de su hija. La | os/fama/narda le
LEIA PORQUEES | exponen  como  una | pes y su hija lei
FAN DE STAR enfermedad autoinmune | a-fanaticas_de st
WaARs de la sangre, que circula | ar_wars_0_NJnK
de forma inadecuada por | Z2tgW.html
las  venas  formando
coagulos.
03/05/2016 | Entre mujeres - | 12 situaciones | Deja un link que dirige | https:/www.clari
Clarin.com comunes hacia la nota del | n.com/entremujer
durante el | 21/01/2014 “;Qué es la | es/hogar-y-famili
embarazo que | trombofilia y como afecta | a/embarazo/emba
nunca te | al embarazo?” razo-maternidad-
contaron gestacion-panza-b
ebe_0_BkWP0Ood
DQe.html
22/10/2016 Clarin.c La nota narra la historia | https:/www.clari
om “Munpos de una pareja que no le | n.com/sociedad/m
Socieda | INTIMOS. LLEVE | diagnosticaron undos-intimos-lle
d UN BEBE EN LA trombofilia hasta perder a | ve-panza-vivir 0_
PANZA QUE NO su bebé. SkHw8&plJx.html
IBA A PODER
VIVIR”
06/12/2016 | Clarin.com Aseguran que | La CAHT cuestiona la | https://www.clari
Sociedad la nueva Ley |Ley de trombofilia, | n.com/sociedad/A

de Trombofilia
tiene serias
fallas

consideran que “estudiar
a todas las mujeres no
equivale a prevenir y
generaria costos

seguran-nueva-Le
y-Trombofilia-fall
as_0_HkW-COV
Xx.html
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innecesarios”

26/12/2016 | Clarin.com Seis puntos | Se detalla punto por punto | https://www.clari
Buena Vida | para un no a la | porque los especialistas | n.com/buena-vida
Salud Ley de | estan en desacuerdo con | /salud/claves-ley-t
Trombofilia la ley rombofilia 0 HI
YOv2AVg.html
26/12/2016 Mauricio Macri | El presidente vetd la ley | https://www.clari
Clarin.com vetd la Ley de | 27.335 luego de las | n.com/sociedad/
Sociedad Trombofilia recomendaciones de la | Macri-veto-Ley-T
CAHT y la SAH rombofilia 0 Blz
J6qRNe.html
24/04/2017 | Clarin.com Qué es la | La nota hace referencia a | https://www.clari
Sociedad trombofilia y | que la actriz contdé en la | n.com/sociedad/tr
por qué | mesa de Mirtha Legrand | ombofilia-florenci
Florencia Pefia | que le detectaron | a-pena-pide-ley 0
pide una ley trombofilia. Aca | _HItMMFoAg.ht
comienza a preguntarse: | ml
“;Qué es la trombofilia?”
27/04/2017 | Clarin.com Trombofilia en | La nota hace referencia a | https://www.clari
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“Siento que el libro
ya estaba escrito”
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muerte de su bebé
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del Poder Ejecutivo

https://www.pa
ginal2.com.ar/

10933-otra-ley-
que-no-paso-el

-veto

06/01/2017

Salud
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Ley de trombofilia

https://www.pa
ginal2.com.ar/
12598-ahi-va-e

l-capitan-veto
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Salud

Tiempo de cobardes

Cuenta la historia de una
pareja en la que el
hombre decidi6 hacer una
vasectomia y, al pasar,
cuenta que la mujer tiene
trombofilia y por eso,
contraindicacion para
usar anticonceptivo. No
profundiza.
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Entrevista a la Dra. Maria Vasquez (nombre de fantasia)
Fecha de la entrevista: 6 de encro de 2018

Lugar de la entrevista: Consultorio particular en Quilmes

- Muchas gracias por la entrevista, estoy realizando mi tesina de grado de la
Licenciatura en Ciencias de la Comunicacion sobre trombofilia y su instalacion en las
agendas biomédica, mediatica y politico-social.

- No, todo bien. Es raro que se haga sobre trombofilia y comunicacion

- Si, yo porque realicé un seminario de Comunicacion, interdisciplina y salud, y me
surgio el tema, el cual me interesé muchisimo.

- Claro, si...

- Bueno, ;Qué es la trombofilia?

No es lo que se llama una enfermedad, es un rasgo sanguineo pero no sé si puede llamarse
médicamente asi, sino mas bien como una afecciéon. No entra dentro de la definicion de
enfermedad porque no requiere un tratamiento continuo durante toda la vida del paciente,
sino dentro de un determinado periodo.

La diferencia entre una enfermedad y una patologia x, es que hay patologias que se tratan
en un lapso de tiempo, por ejemplo, en el embarazo. Una mujer tiene en algun momento de
su vida diagnostico de trombofilia y le da un signo de alarma pero no requiere tratamiento
de por vida. Son muy pocas las que se le da aspirina de por vida porque tienen
puntualmente algiin antecedente. Viste que la enfermedad es signo y sintoma.

- Si

Vos a veces tenés el signo en el laboratorio pero no tenés el sintoma. O tenés dos o tres
abortos que estan relacionados con la gestacion, con el embarazo. Pero que en la vida
general del paciente no generan nada.

- Okey

Pero uno le tiene que dar las pautas porque si pueden potencialmente generar algo. Ponele
yo tengo tres abortos, tomé anticonceptivos, nunca me pasé nada, me medican en el
embarazo, nace mi hijo y después viajo a Dubai, no me pongo heparina para el viaje y hago
una trombosis porque tengo una condicion preexistente pero que no estaba determinada

como enfermedad. Entonces uno lo trata en el episodio puntual.
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- .Se puede adquirir trombofilia antes del embarazo?

Si, yo tengo muchas pacientes que tienen trombosis asociadas a hormonas, trombosis
asociadas a reposos absolutos, cirugias. Ahora ya casi no se da con cirugias porque se
heparinisan a los pacientes. En el contexto de una cirugia, los cirujanos indican heparina
por un par de dias y con eso eliminas todo el riesgo de trombosis.

- ;Una mujer consulta rapido a un especialista en hematologia?

No, a una mujer le llega la informacién de que no puede tener hijos. Y lo primero que hace
es que va al ginecologo, que dicen que esperen un afio. Y alli, ya perdieron un afio.
Entonces muchas necesitan orientacion. Por eso es que arman grupos que se orientan entre
ellas, como “Concebir”, pero a veces es demasiada la informacion.

- Por qué cree que no llegan primero al hematologo?

Porque cuando vos perdés un embarazo tenés varias patitas. El primer pilar se piensa en lo
genético, por incidencia se cree la mayoria de las mujeres tiene un aborto en toda su vida,
uno o dos abortos. Entonces no se le da el significado o el peso que tiene que tener un
aborto en contexto de una trombofilia. Se piensa mds que tiene que ver con otras
incidencias. Vos tenés un 10 por ciento de las muertes, por asi decir, de embarazos
tempranos son por aborto genético. Entonces en ese punto, se dice yo tengo un 10 por
ciento que es relativamente légico. Y por otro lado, la trombofilia es algo que se
diagnosticd hace muy poco...

- ;Puede ser 10 a 15 afios?

Si, de 10 a 15 afos. Tenés obstetras que estan recibidos hace 10 a 15 afios. En realidad en
medicina es muy simple: si uno no lo piensa, no lo puede diagnosticar nunca. Si yo no
pienso que la paciente no tiene trombofilia pero por ahi que tiene una infeccion nunca le
voy a pedir el cultivo de flujo.

- ;Como se diagnostica?

Se diagnostica con un examen de laboratorio.

- (Es caro?

La primera parte, la mayoria de las obras sociales, excepto algunas como IOMA, OSECAC,
asi muy puntuales tardan en aceptar pero que si se pide una historia clinica, te lo cubren el
100 por ciento, el examen basico. Porque esto tiene dos grupos, la trombofilia tiene una

pata heredada y otra adquirida. Las primeras son las basicas que pueden pedir cualquier
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obstetra en el embarazo. Pero el tema acéd es que si un obstetra te ve por primera vez y no
tenés antecedentes de abortos y te pide el examen de trombofilia y te da positivo. El tema es
que se hace en ese momento, te medico, no te medico, te digo mira podes llegar a abortar y
como paciente dicen medicame, pero en realidad no tuviste abortos, porque uno lo va a
medicar.

- Si pero ahi es discutible, porque podria llegar a tener un aborto

Bueno ahi est4 la discusion

- (Usted qué hace como hematologa? ;Medica?

Tengo de todos los tipos de pacientes. Algunos con antecedentes personales que ahi
medico, y tengo pacientes con antecedentes familiares que ahi les doy, si es necesario,
aspirineta, que es una medicacion. Pero no les doy heparina. Hay un error de concepto que
se cree que a todo el mundo hay que heparinisar. A mi lo que me interesa es que la paciente
venga y tenga a su bebé.

- (Puede tener consecuencias la heparinizacion?

El efecto adverso de la medicacion, como toda medicacion, es un aumento de la posibilidad
de sangrado porque es un anticoagulante.

- ;Durante el embarazo?

Durante el momento que tiene accion la medicacion

- A ver... (Es una vez al dia?

Si, en las horas que tiene accion la medicacion se tiene mas riesgo de sangrar que otras
personas. Pero lo mismo pasa con la aspirineta, porque es un antiagregante. Es 1o mismo, si
vos te lastimas o te golpeas con aspirina, tenés la misma chance de sangrado que con la
heparina. Al ser un farmaco, siempre tiene un lado negativo. Uno es esto, posibilidad de
sangrado. El otro efecto negativo que estaba reportado hace un tiempo es que bajen las
plaquetas, yo casi no lo veo con heparina de bajo peso que es la que se usa ahora, no lo vi
casi nunca. La heparina genera lo que se llama GIT, trombocitopenia inducida por heparina,
estaba reportado inicialmente con heparina sodica y calcica y no con la enoxaparina que es
lo que se usa con la embarazada. Y el otro efecto es la disminucion de la masa célcica.

- (Eso repercute en el bebé?

No, todo esto es para la mama. Para el bebé no porque la medicacion no pasa a la placenta
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- Usted es joven y sabiendo que también es una enfermedad diagnosticada hace poco
Lo estudio en la facultad?

Lo que ves es trastornos pro-coagulantes o trastornos del embarazo. Inclusive cuando yo
estudiaba vi el sindrome hellp como una de las complicaciones mas severas del embarazo y
no lo asociaban con trombofilia y eran placentas trombosadas. Recién estaban apareciendo
lo que eran anticogulantes y se asociaba con mujeres que tenian lupus, en algunos casos, no
es todas, en algunos SAF que no son lupus. Asociadas al lupus, asociadas al Hellp, con ese
anticuerpo de por medio.

- (Cree que hay mas informacion afuera que en la Argentina?

No, hay muy poco en cuanto a la casuistica y lo que esta escrito.

- (Por qué?

Porque la embarazada es un grupo de alto riesgo, que no se estudia en trabajos clinicos, por
una cuestion ética, porque uno no puede estudiar una rama con medicacion y la otra no y
ver qué pasa porque se puede morir el bebé o la mama.

- Claro, asume muchos riesgos...

Es muy dificil, siempre son retrospectivos, entonces hay poco de esto, vas a encontrar y en
los Ultimos afios se reportd mas desde el punto de vista de los inmunologos. Pero yo creo
que la informacion llega perfecta, con el tema de la globalizacion no tenés trabas para
informarte siendo médico.

- (Hay cifras oficiales sobre trombofilia?

Hay cifras que las tiene la Sociedad Argentina de Hematologia. Pero vuelvo a lo mismo, no
hay casuistica, ponele los casos del consultorio y demds pero no estan reportados porque no
llegamos a poder publicar.

- (Cree que la informacion que circula en los medios de comunicacion a veces es
correcta?

No siempre. Hay que tener mucho cuidado porque hay mujeres que estando medicadas a las
38 semanas de gestacion mueren sus hijos, a veces pasa porque la misma afeccion escapa al
tratamiento. Tuve mujeres en las que se las medicaba con dosis altas pero cuando estudiaba
la placenta, la placenta estaba infartada, vos decis menos que la mediqué. Y como

antecedentes quizas tenia dos abortos.
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- Claro, a veces no se entiende porque después de llegar a tantos abortos recién se
comienza con el tratamiento

Bueno ese es el tema, saliendo de lo que son las guias, lo hago mas a modo personal

- (Cual es la guia?

Son las pautas de tratamiento ante casos de trombofilia, a partir de un consenso médico.
Que son los que se basan la Sociedad Argentina de Hematologia.

- ;La trombofilia no es el unico riesgo que da en el embarazo, no?

No. El problema del embarazo es que tenés un pico de estrogeno, lo que hace es favorecer
todas las sustancias pro coagulantes en la sangre. Lo mismo cuando se toma
anticonceptivos. Vos tenés anticoagulantes naturales que son proteinas. Sin ser hematologa,
siendo clinica vi tres chicas de 22, 25 y 27 afios que habian tomado anticonceptivo e
hicieron hemiplejia. Es solo hacerse un estudio de laboratorio.

- (La heparina no lo cubren las obras sociales?

No, solo cuando hay un antecedente clinico. Osde por ejemplo con un aborto lo cubre.
Siempre que tengo un laboratorio que me justifique y el evento clinico, me lo cubre.

- Y sino?

Y si no... Las chicas se ayudan entre ellas pidiendo medicacion, las que tienen me avisan a
mi y yo les paso el teléfono a otra que le falta.

- ;Cuanto sale la heparina?

Creo que la caja estaba 3 mil pesos ahora. La caja es de 10 jeringas que son para 10 dias.

- Por eso se intenta sacar una ley...

La idea de la ley es buenisima si protege al que no tiene. Pero la ley vetada tenia cosas que
no eran correctas.

- (No les consultaron sobre la ley?

No.

- La Sociedad Argentina de Hematologia sacé un comunicado...

Si, sac6 un consenso explicando porque no era correcta

- ¢ Usted es socia?

Si.

- . Ustedes realizan un trabajo interdisciplinario?
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Si, nosotros consultamos con el obstetra, hablamos con las familias, que a veces te
consultan porque estan angustiadas, pasaron por muertes fetales. El paciente tiene que tener
mas cerca al paciente. Hay que trabajar en equipo.

- (Crecio el numero de trombofilia?

Hay mas diagnostico. Hay mas informacion, buena o mala pero hay mas informacion.
Cuando escuchan a las famosas dicen las pacientes ;jno me pasard lo mismo? y buscan la
forma de consultar.

- (Tiene relacion con sociedades civiles?

Con Concebir a partir de las psicologas.

- En el aiio 2000, La Nacion public6 notas que mencionaba a la trombofilia como una
posible "enfermedad" que altera la composicion de la sangre y produce coagulacion,
al igual que el cancer y la leucemia. ;Qué cambios se dieron para que se modifique la
vision hacia la trombofilia?

Es que el cancer y la leucemia son protromboticos, que forman trombos.

- Entonces... ;(No es tan errado?

No, no es tan errado. Lo mismo que hace el estrogeno lo hacen las células cancerosas, que
da mas posibilidad de formar una trombosis que el resto de la gente. Por ejemplo: los
hombres que tiene trombosis venosas profundas, lo primero que hay que descartar es un
cancer. En la mujer el uso de hormonas. Son enfermedades o eventos paraneoplasicos.

- (Conoce politicas que se llevaron a cabo sobre trombofilia en otros paises?

A nosotros nos derivan muchos pacientes de otros paises. Depende los paises, hay
diferentes formas de trabajar. Por ejemplo, pacientes derivados de Bolivia que las mandan a
estudiar aca y después se les dan indicaciones via skype.

- Muchas gracias.
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Entrevista a la Dr. Mario Félix Bruno, presidente de la Sociedad Argentina de
Periodismo Médico, presidente de la Asociacion Argentina de Cancerologia.

Matricula: MN 36018

Fecha de la entrevista: 13 de abril de 2018

Lugar de la entrevista: Consultorio en Clinica de Palermo.

- Muchas gracias por la entrevista

No hay porqué, me gustaria saber de qué se va a tratar la entrevista

- Si, estoy realizando una tesina de graduacion de la carrera de Ciencias de la
Comunicacion de la UBA, y estoy analizando a la trombofilia y su instalacion en las
tres agendas, en este caso, sabiendo que usted es médico pero a su vez Presidente de la
Asociacion Argentina de Periodismo Médico, me interesaria hablar sobre la relacion
entre los medios de comunicacion y los temas de salud...

Ah si, esta bien. Porque yo de trombofilia no porque no soy hematélogo...

-Nono, por supuesto. Igual queria mencionarle que hay notas en la La Nacion del aifio
2000 que hace que mencionaban a la trombofilia como una posible "enfermedad" que
altera la composicion de la sangre y que produce coagulacion al igual que el cancer y
la leucemia. ;Usted como oncologo tiene consultas en relacion a la trombofilia?
Porque digamos que la vision que hay de la trombofilia relacionada al cancer fue
mutando...

No es frecuente, yo hago hace 46 afos oncologia y no es una asociacion frecuente la
trombofilia con especialmente con los tumores sélidos, en los que hago yo, es decir, los que
son todos los tumores menos los hematologicos, que son leucemias y linfomas, leucemias
que son de las células de la sangre y linfomas que son las de los ganglios, ni tumores
pediatricos. Es probable que los tumores liquidos que llamamos a los de la sangre
leucemias y linfomas, ahi la parte de trombofilia entraria porque se forman en la misma
médula sea mas frecuente, pero en la parte que yo hago que es tumores solidos que es
cancer de mama, ovarios, pulmon, todo lo demas, ahi no es frecuente.

- Claro ahi no esta especificado qué tipo de cancer, aunque menciona a la leucemia-

Lo que pasa es que bajo la palabra cancer se engloba mas de 270 enfermedades distintas
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que no tienen nada que ver. No tiene nada que ver un cancer de mama que uno de pulmon,
que uno de ovarios, ni con una leucemia, ni con un retinoblastoma.

- Ah, claro...

Yo para que se entienda pongo este ejemplo: cuando uno habla de reuma, un chico de 15
aflos con una fiebre reumatica tiene reuma, y un sefior de 80 que tiene una artrosis de
rodilla tiene reuma, tiene no tienen nada que ver. Bueno con el cancer es igual, lo tinico
comun son las células, porque las células cancerosas degenera y es un tipo monstruoso,
porque es como si nosotros tuviéramos tres cabezas, cinco brazos. Tiene varios nticleos, son
células que salen de lo comun. Los antiguos griegos le pusieron cancer porque parecia un
cangrejo.

- Entiendo...

Y los diarios asocian como usted me dijo cancer y trombofilia, pero el cancer es la
leucemia y linfoma, pero no los 268

-'Y por qué cree que titular los asocio?

Porque no estd muy claro ese concepto de cancer ni trombofilia. Cuando usted mira los
medios, asocian a una enfermedad y los titulos dicen: "cura para el cdncer".

-Si,

Ya cuando uno dice hay un remedio que cura el cancer, es una mentira porque no puede
haber un remedio que cure 273 enfermedades distintas, entonces, puede haber un
medicamento para el melanoma, que es una variedad de cancer, pero no un remedio que
sirva para todos.

- Quizas decir la palabra cancer ya genera miedo...

Si si, genera shock. Le cuento no sélo los medios, los politicos, los escritores. El escritor
Vargas Llosa dijo cuando estaban los dos candidatos de Peru a las elecciones que es un
"cancer avanzado, un sida terminal". Eh... Macri dijo que la inflaciéon es un cancer, y asi.
Entonces ponen la palabra cancer como generar con una enfermedad, ya la meten en los
medios y entonces introducen ese concepto erroneo. Ahora se murié Houseman, se murid
de cancer, claro tenia un cancer de la boca que es propio de los que fuman y toman, es un

cancer especial. Son muy especificos.
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- .Es para generar miedo?

Yo creo que es desconocimiento mas que generar miedo. No se conocen estas cosas que yo
te cuento entonces cancer tiene como pre-concepto que es una enfermedad, que se mueren
todos y que se sufren mucho. Y son més lo que se curan que se mueren de cancer.

- 'Y cuando se vincula en los medios de comunicacion, falta informacion?

Si, yo creo que falta enorme informacion. Hay una informacion general pero no asi con
detalle que puedan mas bien ayudar a la gente. Generalmente el significado es de
sufrimiento y dolor, mas bien, no se lo nombra. La mayor parte de los medios dicen se
muri6 de una larga y penosa enfermedad, es larga y penosa y todos saben que es cancer.
Estuvo el presidente del American cancer Society, que en su momento era médico y
periodista de la CNN, y vino a dar una charla para periodistas y dice curiosamente en
Argentina nadie muere de cancer, todos mueren de una larga y penosa enfermedad. Como
si el cancer no existe, no lo nombran por las dudas.

- Claro...

Y el cuento el concepto es tan asi de la poblacion y de los médicos no especialistas en el
tema. Yo estoy en el Hospital Alvarez, cuando ocupé la jefatura, propuse de que se
organicen grupos de ayuda mutua, porque algunos dicen autoayuda pero yo creo que se
ayuda uno con otro, con lo cual, es mejor llamarlo de ayuda mutua... y hay 60 integrantes
de equipo de salud mental, nadie vino al grupo, los psicélogos que vienen, vienen de afuera
por las dudas que dicen "nos vamos a contagiar". Los visitadores médicos, nosotros usamos
productos clinicos, antibidticos, corticoides, vienen los que estan en el area de oncologia
pero los general no aparecen, y si aparecen, nos traen una bolsa para todo el afio y no pisa
mas. El concepto es: cuanto mas lejos estemos del cancer, por las dudas, mejor, en el
inconsciente, por ahi no lo hacen a proposito.

- Y por reflejo los medios también entonces...

Y los medios lo mismo, forman parte del concepto general. Salvo alguien muy
especializado, que conozca o que se yo, como el caso del periodista que es médico y esta en
la tele... que tiene la herida...

-Nelson Castro

Si, Nelson Castro por ejemplo conoce entonces no introduce ese tipo de cosas, pero en

general no.
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- Claro, falta formacion digamos o que se hagan mas entrevistas a especialistas?

Si, claro

- Usted es el Presidente de la Asociacion Argentina de Periodismo Médico

Si, y ahora a partir del 24 de la Sociedad Argentina de Cancerologia

- Ah, y como llego al periodismo médico?

De casualidad, a mi me gust6 siempre hacer cosas dentro y fuera de la medicina, cuando
hacia el curso de ingreso para entrar a medicina, tocaba el o6rgano en dos iglesias en los
casamientos, después me toco la marina con lo cual tuve que dejar el piano, no falté nunca
a medicina pero estudiaba ocho horas por dia. Hice fotografia, tuve varios premios. Y
después decidi estudiar flauta dulce, y gané una beca y el profesor era el director de Radio
Nacional y dijo quiero un programa de salud, a mi me dejé totalmente sorprendido, esto era
1990. Eh... a partir de ahi, armé un programa de oncologia, porque yo era oncologo y traté
de temas que conocia. En el afio 1992, en la Asociacion Médica se hace la primera jornada
de comunicacion, el que era el Secretario General que fue presidente después, me invita a
que me acerque y participe. Cuando fui con los organizadores, los médicos desconocian
que yo estaba haciendo un programa de radio con lo cual fui como oyente. Y el que me
habia me invitaba que era el Secretario General me dijo por favor subi y decis algo porque
vinieron los periodistas pero no vinieron los médicos y yo no sé nada del tema. Entonces le
dije, bueno dame diez minutos, armo algo, armé algo, estuve ahi, y ahi surgi6 el germen de
crear la Sociedad de Periodismo Médico y por haber estado ahi, ocupé la primera
presidencia de la Sociedad, y asi siguid. A partir de ahi, me entusiasmo enormemente, me
entusiasmo tanto que bueno ya llevamos 9 congresos internacionales, estamos armando el
décimo... Creamos la carrera de especialista de comunicacion de salud, que es la primera
que hay en el mundo. Le dedico tanto tiempo como a la oncologia. Yo creo que la
comunicacion es tan importante, tanto general como individual, la comunicacion con el
paciente. Me pasa muchisimas veces que el paciente y el médico hablan lo mismo pero
interpretan distinto.

- (Como seria eso?

Le pongo un ejemplo que para mi fue muy caracteristico: Nosotros llamamos al tumor que
aparecié como primario y a la metastasis, cuando las células viajaron a otra parte del

cuerpo, como secundario, secundario al tumor primario. Vino una paciente muy alarmada a

100



una consulta con cancer de mama y metastasis de pulmon, y me dice mire estoy haciendo el
tratamiento, el doctor me da esto y me dijo que lo de la mama anda bien, pero cuando le
pregunto del pulmén me dice que eso es secundario, que no me preocupe. Para la sefiora
secundario es que no tenia importancia y para el médico le estaba diciendo que no, que es
secundario que es lo mismo. Yo le expliqué, las células del pulmén son las mismas que las
de la mama, asi que el tratamiento que le estd haciendo bien acd, estd perfectamente
indicado y haciéndole bien al pulmoén. Se fue feliz...

-Con una palabra...

Hay que interpretar lo que dice el paciente, escucharlo y usar el lenguaje que usa la gente,
no? Yo uso un lenguaje técnico como en este caso, la gente se confunde. Lo otro
importantisimo es el lenguaje gestual, por ejemplo: miro una radiografia con un gesto
aducto y el paciente por mas que le diga otra cosa, ya se quedo con que esta mal. Entonces
todo ese manejo de la comunicacioén es clave y fundamental. Yo cree con un grupo de
personas, la catedra de oncologia de la Asociacion Médica y puse como materia
comunicacion.

- Eso, en la carrera cuando usted estudio en la UBA...

Si, no eso no existia ni existe ni ahora. Yo me recibi en 1968, asi que menos. Ni se hablaba
del tema

- Incluso para malas noticias...

Claro, algunas de las mesas nuestras son como decir bien las malas noticias.

- .Hay requisitos para que se publique una noticia de salud en medios?

Deberia haber requisitos, pero yo creo que no hay ningun tipo de control que se publica.
Hay gente que trabaja muy seria, por ejemplo Valeria Roméan o la periodista de La Nacion.
Gente que conoce y trabaja seriamente, pero la mayor parte de la gente que no se dedica a
periodismo cientifico o periodismo en salud, por ahi publica cualquier cosa o dice cualquier
cosa. No hay formacion eficiente. Siempre recuerdo un anatomopatdlogo maravilloso que
fue el que introdujo el microscopio electrénico en la Argentina, y escribid un articulo que
yo siendo médico no lo entendia, entonces se pierde la informacion. Hay unas 13 mil
palabras técnicas que la gente desconoce y es como un lenguaje critico que si en los medios

se dice, confunde mas.

101



- ;Como sale la informacion médica para que sea conocida?

Depende... a veces los médicos escriben para dar a la conocer la enfermedad. Igual yo creo
que cualquier forma es buena, depende donde uno escriba es el lenguaje a emplear o si nos
invitan a una radio o television o si tiene programa propio. Hay que analizar los
mecanismos de como llegar a la gente.

- ¢ Usted tiene un programa de radio?

Tenia, lo dejé hace 3 afios por una cuestion econémica. Tuve varios programas de radio,
llegamos hasta en un momento tener 3 programas de radio, uno propio de la Sociedad, y
dos propios. Pero yo lo hacia como para dar informacién y no como criterio comercial y en
la radio cambiaron los directivos y de 800 pesos que nos cobraban, pasaron a 5 mil y con
un 5% mensual, y no era una explotacion comercial. Era mas bien de difusion pero no vivo
de eso.

- El historiador Bernard aseguro: “Puede ser que la prensa no tenga mucho éxito en
indicar a la gente ‘qué pensar’, pero tiene un éxito sorprendente a la hora de decir a
sus lectores “sobre qué pensar’, ;Qué opina de esto?

Eso es lo que ocurre en la realidad, yo creo que modificar la forma de pensar es importante,
es una labor educativa y es algo y hay que insistir y hacerlo, si uno no lo hace no modifica
nada. Creo que en la practica ocurre eso, pero uno tendria que trabajar para que también
ocurra lo otro. Yo creo que la comunicacion es influenciar en el otro cuando dice algo es
porque estd queriendo de alguna forma, inconscientemente. Si yo le digo a un paciente:
tome tal medicacion, estoy influyéndolo para que lo haga. O si estoy en una discusion entre
dos politicos, cada uno trata de imponerle la idea del otro, siempre es tratar de imponer la
idea del otro. Hay formas y formas, y los medios deberian actuar como medios educativos
en salud. Yo le cuento que no todo el mundo piensa asi. Nosotros invitamos en el Gltimo
Congreso con Antonio Calvo Roy, que es el presidente de la Asociacion Espafiola de
Comunicacion Cientifica, y ¢l estd convencido de que no, que el periodismo no tiene labor
educativo, si informacion pero no educar. Yo creo que si, si yo hago una campana para que
se apliquen las vacunas, estoy educando contra enfermedades. Me parece que, por lo menos

en salud, deberia ser educativo.

102



- ;Como cree que los medios de comunicacion elijen qué temas de salud a tratar?

Si, seguro que elijen. Habia una paciente, una mujer espectacular, que hizo un libro sobre
cancer y toda una movida y Chiche Gelblung dijo: no, cancer no. Eso tiene mala prensa,
hablar de cancer. Y asi, mucha gente. Otros no, se adaptan. El cancer es mala palabra,
entonces los medios dicen que la gente no lo va a escuchar.

- Claro, pasa que en la trombofilia titulan como "enfermedad", algo que no lo es, y
luego terminan realizando el anteproyecto de ley de la trombofilia y también lo
mencionan como una "enfermedad", por lo cual, termina siendo vetado, entre otras
cosas...

Claro, deberia haber una interdisciplina, sin duda. Yo creo que el que trabaja en salud es el
que tiene contactos con la enfermedad, contar qué es, como es, cudles son las necesidades.
Nosotros en las reuniones tratamos de que sea de tipo multidisciplinario. Tomamos un tema
y tratamos de llamar a todos los actores. Incluso, en algunos casos, pacientes. Gente
preparadas y que sepa. Pero se toma un tema y lo tratamos de distintos ambitos. Por
ejemplo: en la Asociacion Médica existe la Asociacion de Hipnosis y Sofrologia, entonces
hicimos un tema que era hipnotismo, sofrologia y periodismo, participaron todas las
disciplinas de sociales, odontologia, psicélogos, psiquiatras, cinco minutos de aporte, y asi
deberia ser con una ley, todos los involucrados, de alguna forma, deberian participar,
porque asi se va a sacar algo para la sociedad de parte de todos. Los médicos no estamos
acostumbrados. Yo hace mucho venia como presidente de la Asociacion y cuando me
llamaron para hablar de periodismo médico, dije va a ser facil y fue super complicado.
Nosotros, los médicos, estamos acostumbrados a hablar de la enfermedad, pero no a tener
en cuenta el contexto u otras miradas. Ahi me ayudé enormemente a pensar que, por
ejemplo, el asistente social que ve al paciente en malas condiciones, por ahi es mas
importante que le falte el dinero para comprar el medicamento, venir al hospital
y aplicarselo que la misma enfermedad en si. Por eso, tiene que ser multidisciplinario, cada

uno en el ambito desde que uno lo veo.
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- Estoy haciendo una grilla sobre la aparicion y tratamiento de la trombofilia en
algunos medios, y me di cuenta que muchas veces titulan como '"enfermedad',
"infertilidad", muchas cosas que después en la nota en si, aparecen desmentidas...
Bueno si, cuando yo tenia mi programa de radio, una seccion era tomar los articulos, y
deciamos algunos coinciden pero mucho no. Muchos casos el titulo es 180 grados distinto
al articulo. Hasta la inversa. Termina desinformando, porque quieren que llame la atencion
y gente con lo rapido que vive lee sélo el titulo y nada mas.

- Muchas gracias
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Entrevista a Amalia Dellamea, encargada de Divulgacion Cientifica de la Facultad de
Farmacia y Bioquimica, Universidad de Buenos Aires (FFYB).
Fecha de la entrevista: 13 de abril de 2018

Lugar de la entrevista: Bar a la vuelta de la FFYB

- Muchas gracias por la entrevista

No, estd bien, me parece muy bueno que alguien hable de estos temas desde la parte de
comunicacion.

- Gracias. El otro dia entrevisté al Dr. Bruno, tal como me paso el contacto...

Si, no sabes lo qué es. Fue alumno mio

- Ah, no sabia. Primero me gustaria saber su carrera de base...

Bueno de base... comunicacion social

- (Dela UBA?

No, no existia. Soy muy antigua, en la década de 1980 estaban todas intervenidas las
carreras, es decir, no existian las de comunicacion, y las de periodismo o de Ciencias de la
informacion, como se llama todavia La Plata, estaban intervenidas o cerradas. Entonces yo
empecé a estudiar derecho, porque queria estudiar sociologia en realidad, pero estaban
todas cerradas o intervenidas. Estaba solo la de La Plata o la de Cordoba. Yo tenia 15 afios
cuando ingres¢ a la Universidad, y mis padres no se animaron. Se animaron a dejarme ir a
470 kilometros al norte, a Corrientes.

- ;Coémo a los 15 afios?

Claro, yo ingresé a los 15. Rendi libre a los cuatro primer grado. Precocidad se llama, no es
nada divertido.

- . Tenia un coeficiente intelectual mas alto?

No, se llama precocidad. Aprendi a leer a los 2 afios, a escribir a los 3. Me aburria, me
echaron de todos los jardines porque molestaba. No es divertido, porque no tenes infancia,
no tenes adolescencia, se te adelanta todo. Mis padres, ambos docentes, fueron a buscar
resoluciones, disposiciones, que permitia que los nifios menores de 5 afos pudiesen ir de
caracter de oyente, luego rendir a fin de afio. Entonces salieron a buscar escuelas porque yo
era insoportable.

- Claro, y por eso ingreso a los 15 afios...
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Si, y mi idea era estudiar sociologia y no fue posible, entonces elegi por descarte, descarte
en Corrientes. Bueno, hasta que se abri6 la carrera de Comunicacion Social, y segui con las
dos cosas. Dejé en derecho a seis materias de recibirme, me quedo derechos administrativos
y esas que son horribles. Entonces, yo comencé a ejercer como docente en las dos carreras.
Entonces empecé a quedarme mucho mas en lo que seria la escuela de comunicacion social,
relaciones publicas y turismo. Entonces, estaba en las catedras de redaccion periodisticas,
seminario de técnicas periodisticas 1, 2, 3 y 4. Y mi titular de catedra, me queria formar
como su sucesora, entonces se abrid una beca en el diario Clarin, la primera beca del diario
Clarin en convenio con la Universidad Catdlica Argentina, y me hizo venir a Buenos Aires.
Me fui quedando, después pasé a hacer becas Conicet del programa de divulgacion
cientifica, porque yo en realidad queria hacer divulgacion cientifica. Mi tesina fue sobre
divulgacion cientifica.

-Y ;como llego a la Facultad de Farmacia y Bioquimica?

Bueno en el medio de todo esto, yo decidi casarme, asi que me iba a ir, y cuando estoy a
una semana de casarme, me avisan de que habia una beca para la Facultad de Farmacia y
Bioquimica de la UBA en el Centro de divulgacion cientifica. Les dije que no podia porque
me casaba, y el Director Belocopitow me dijo: la esperamos, vaya, casese y viene. Entonces
me casé y vine a rendir. Luna de miel rindiendo. Después ya empecé a concursar cargo aca
y ahi estoy.

- Y ahora sos la encargada de divulgacion cientifica de la Facultad de Farmacia y
Bioquimica

Asi es.

- ;Como empez6 a vincularse con la Sociedad Argentina de Periodismo Médico?

Me llamaron porque fue una preocupacion temprana de Mario Bruno, el Dr. Araujo y otros
tres médicos mas, casi todos oncologos, justamente porque la forma en la que se
representaba la salud y la enfermedad en las terapias, en los medios de comunicacion, no te
digo nada en las terapias contra el cancer, porque habia pasado el caso crotoxina en
Argentina. Como hago investigacion en comunicacidon, me tocd investigar el tema, la
cobertura, el tratamiento periodistico de los 4 diarios principales de ese momento Clarin, La
Nacion, Pagina 12 y Cronica, también podemos sumar Popular y otros mas, que por los

menos, el 95% del universo de lectores leia en esos medios como representaron la
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crotoxina. Era aterrador. La falta de periodistas y de comunicadores formados fue
ostensible porque hoy no te comes ese garron. Lo primero que haces, si sos un periodista
formado medianamente, te aparecen unos médicos y bueno preguntas en ;donde trabajan?,
(en donde investigan?, ;quién subsidia?, ;quién evalua?, ;estdn haciendo pruebas
experimentables con humanos? ;Donde estd el protocolo del Ministerio? Todas preguntas
que haria un periodista medianamente formado en ciencia que en ese momento nadie hizo y
fue tapa de todos los medios, dando por hecho que existia una droga milagrosa contra el
cancer, donde el cancer no es una enfermedad sino mas de 200. Es como encontrar la bala
magica, de una sola droga cure, encima cure, 200 enfermedades, fue terrorifico.

- (Usted cree que fue cambiando la cobertura que se les da a los medios de
comunicacion desde por ejemplo este caso?

Hay épocas, hay olas y después unas caidas, pero lo que si se logro, porque vos fijate, en
canales de cable, informativos, me refiero a CSN y América 24, tienen médicos formados
en divulgacion. El de C5N y todo el grupo mediético fue alumno nuestro en SAPEM. El es
urdlogo especialista en trasplante y fue a hacer el curso del SAPEM de dos afios, a
formarse, y hoy en dia, comparte las dos: urologia y periodismo.

- Entonces salvo casos puntuales, ;lo demas?

Lo que pasa es que toda una historia en los medios de comunicacion en la Argentina. Pensa
que hablo mas de grafica. Nosotros empezamos oficialmente en el 87 que se constituyo
como tal, fue la preocupacion de una persona que fue el doctor Belocopitow, que era un
investigador del Conicet, que habia trabajado mucho con Leloir, un eximio divulgador
cientifico por naturaleza. Asi que apoy6 enormemente. El doctor Belocopitow hasta que no
alcanzaba lo que queria, no paraba. Asi, consiguid becas banco Nacion, banco provincia de
Buenos Aires, becas bancos Ciudad. Y la idea era que en cada Facultad de la UBA haya un
centro de divulgacion cientifica, cosa que el doctor Belocopitow consiguié. Formamos la
red de centros de divulgacion para mas o menos 1990. El rectorado de la Universidad de
Buenos Aires creo6 los cargos necesarios, en cada facultad. ;Qué pasé en el camino? Como
no hay consciencia politica de la importancia, de la dirigencia de las facultades, de la
importancia de la divulgacion cientifica, esos cargos desaparecieron.

- (Sélo quedé el de la Facultad de Farmacia y Bioquimica?
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También el de la Facultad de Ciencias Exactas y Naturales, que siempre ha tenido otra
conducta politica. No eliminaron cargos, sumaron cargos. Hoy tienen una subsecretaria de
medios impresionante, un portal maravilloso de divulgacion, muy interesante. También
colaboran en la produccion de la revista Exactamente.

- Claro, yo le preguntaba sobre los cambios que se fueron dando porque en la
trombofilia también la cobertura fue diferente. En La Nacion en los aios 2000,
publicaban a la trombofilia ligada con la leucemia, y el Dr. Bruno dice que no tiene
pacientes que vayan a consultar porque se dejo de ver desde ese lado...

Claro, lo mismo ocurre en 1985, cuando yo terminé la beca con Clarin me quedé como
colaboradora, lo que se llamo6 como la peste rosa.

- Sida

Claro, las representaciones sociales que construyeron y reforzaron costdé enorme cantidad
de tiempo erradicarla, de hecho todavia hoy hay ciudadanos que creen que solamente el
sida afecta a los homosexuales, todavia hoy. Que el sida se transmite por el vaso, con un
beso, todavia hoy. Las representaciones sociales, en general, pero en ciencia y tecnologia y
obviamente en salud, cuando se instalan, salis a las corridas sin mucha informacion, es
tremendo.

- ;Qué consecuencias hay?

Mira te cuento un estudio que lamentablemente no quedo registrado. Lo hicieron para
comprobar una percepcion que tenian, en el Instituto Roffo. Cada vez que salia lo que se
llama informacion prematura en salud, sobretodo en terapia, pasod el caso crotoxina y
después el caso Hansi. Era milagroso y hasta el dia de hoy venden. Entonces qué vieron los
oncologos del Roffo, que cada vez que aparecia una informaciéon prematura y
comprometedora de fe, un porcentaje significativo de pacientes abandonaban las terapias
convencionales, que es lo unico que tenemos. Son horribles, destructivas, las radioterapias,
las quimioterapias, pero es lo Unico que hay. Y muchas veces cuando regresaban por
ineficiencias de las otras alternativas magicas, era tarde. Entonces, la responsabilidad que
tenemos en salud en general, no solo del periodismo médico, es importante.

- (Como llega la informacion médica para que sea publicada?

Yo te puedo hablar de como me llega a mi, que no es lo mismo que es lo ocurre en los

medios masivos de comunicacion. Me llega todo, todo el tiempo. Yo recibo de los
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Institutos nacionales de salud informes diarios, recibo del Instituto Max Plack una vez por
mes, de Medical New Today un informe quincenal, y reviso todos los portales. Asi como
reviso 50 diarios cuando me levanto. Luego en el mediodia vuelvo a revisar.

- .Y porque los medios no le llega asi la informacion?

Porque son haraganes, los periodistas somos haraganes. Entonces, primero hay poca gente
formada en los medios. Hice todo el seguimiento de como fue incrementando el espacio de
salud en los medios y cémo después fue perdiendo espacio. Se perdieron los suplementos.
Todos los medios tenian suplementos.

- Claro, los espacios adjudicados...

Los espacios de ciencia y salud se fueron, los de salud mas o menos conservo un poco, pero
lo demas se perdi6. La Nacion tenia un interesante suplemento de salud con 12 diarios
regionales de la Argentina tipo la Gaceta de Tucuman, La Jornada de Trelew, todos diarios
regionales... y entre todos hacian un suplemento que se producia el diario La Nacidn, yo sé
porque colaboraba ahi. Se distribuia en todos esos medios, de un dia para el otro dejo de
circular.

- Pero entonces ;no se sustenta la salud?

Mmmm, dicen que no. Lo que pasa es que también es un problema porque vos tenes
publicidad de laboratorios. Por ejemplo, el suplemento Futuro, lo dirigia Moledo y habia
decidido no poner publicidad, porque como en todo te pone unas restricciones bastantes
importantes.

- .Ustedes en la facultad tienen restricciones?

No

- En el cartel de la entrada tiene la publicidad de un importante laboratorio...

La ligazon con los laboratorios es inexorable. De hecho son proveedores, ;quién va a
trabajar con ellos? ;Quiénes van a ser los directores? El afio pasado cumplimos 60 afios,
todos ellos estuvieron. El decano le dijo: devuelvan a la universidad los que le dio.
Entonces por ejemplo, pintaron el aula magna, dan plata. Pero yo no tuve nunca ningin
condicionamiento desde la facultad. Porque yo trabajo asi, para hacer divulgacion
responsable, vos tenes que primero verificar qué lineas financia, y por lo general, no existe
financiacién privada, s6lo UBA o Conicet.

- Buscar las fuentes...
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Si, lo que los medios de comunicacion no hacen. Otra cosa es que yo trabajo con lineas que
estan aprobadas, que se aprobaron en una comision, como un ente evaluador. Falsa ciencia
no me voy a comer.

- (Hay necesidades sociales de que haya temas que traten salud?

Mira... debemos suponer que si, por la cantidad de casos de automedicacion que hay. Un
caso: yo trabajé con las publicidades de medicamentos de venta libre, ;incitacion al
consumo? Me premi6 hasta Bayer. Justo era el momento en el que sacd una saga de spot
publicitarios terrorificos, habian aumentado las dosis de cafeina en la cafiespirina y lo
anuncian. Habia una de las publicidades en las que habia dos amigas, una toda vestida mal,
despeinada, y la amiga bien vestida, salia con pilotos de lineas areas prestigiosas, le iba
fantéstico. Entonces, la mina exitosa le ofrece aspirina, entonces era como el efecto de la
cocaina. Nosotros la analizamos desde la perspectiva de analisis de medios, analisis critico
del discurso. Hay que analizar desde la coma, de la denotacion, connotacion, morfoldgico,
sintdctico, lo semantico, lo pragmatico... en todos lados del texto.

- .Y mas en el titulo?

En los titulos se suele, macro-semanticamente el titulo y en el caso del periodismo general,
el copete, la entrada, tedricamente estdn dando ese resumen. Enfatizando en algunos
aspectos. Pensa que hace poco tiempo que comienza a mencionarse la palabra cancer en los
medios de comunicacion. "Terrible enfermedad", "Enfermedad terminal", si todas las
enfermedades que conducen a la muerte tienen una etapa terminal. No se nombraba al
cancer.

- (Hay requisitos para que una noticia de salud se publique en un medio de
comunicacion?

Mira... con todo lo que sea exitoso, es decir, "resolvimos un problema"; "encontramos una
cura"; "mejoramos". Por ejemplo, ahora me llaman todo el dia para preguntarme por el
"avance en el VIH pediatrico" ;porque? porque se solucioné un problema. Es lo que mal
llamamos como teorias de valores-noticias, lo que llamamos como news value, que no es
una teoria pero es un paragua axiologico. Esta archiestudiado. Lo que marca la negatividad,
lo que marca la desviacion te lo pongo en comillas. Lo estamos viendo con la ley de aborto.

Todo lo que es exotico, va a tener una posibilidad de ingresar a los grupos mediaticos mas
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elevada. Cuanto mayor cantidad de valores co-ocurran, mayor posibilidad algo de ser
publicado.

- Puede ser, por ejemplo, en trombofilia se ve que aumenta la publicacion de noticias
cuando se relaciona con algun famoso...

Bueno, mira tanto es asi que nosotros tuvimos, porque yo soy muy critica a esta teoria entre
comillas de valores-noticia, pero sefiores lamentablemente tenemos que entrar en esta
porque si no, no entramos a los medios. Aprovechamiento del contrabandeo de
informacion, cuando hay un famoso que sufre algo, aprovecha para entonces dar
informacion rigurosa, comprobada, verificada. Entonces tenes que ser rapido para tener esa
informacion.

- (Hay poca informacion rigurosa?

No, hay mucha informacion rigurosa pero tenes que saber donde esta. El divulgador tiene
que saber quién sabe. Tu agenda. Para eso, tenes que saber todos los criterios para valorar
una informacion.

- Muchas veces igual salen de los propios medios, por ejemplo: el médico de Luciana
Salazar salio a decir que tenia trombofilia y por eso, hizo una subrogacion de vientre...
Si, por suerte tenia una contrafigura que, trombofilia de por medio, llegd a buen destino el
embarazo, que es Florencia Pefia. Por suerte hubo inmediatamente esta contrafigura.

- .Y sino?

Y si no te queda esa idea. ;qué paso con la crotoxina? Te puse el caso mas grave, porque si
temes dinero subrogas un vientre.

- ;Como tiene que ser el lenguaje publicado en los medios?

Digamos... primero tiene que ser un lenguaje adaptado porque las normas de estilo estan
prefijadas, inamovibles. Yo no quiero caer en lo claro, preciso, en el manual de estilo de
periodismo estadounidense de 1940. Pero desde la condicion semantica, informacion que
sea compresible, que esté al alcance de la audiencia, es decir, tenes que trabajar la
presuposicionalidad. Tenes que presuponer lo que el otro sabe. Es lo mas dificil. Te va a
costar mas a vos que sos especialista en el tema, es lo que en semantica se llama
apareamiento significativo. Te quedas pegado a tus propios conocimientos, crees que estas
diciendo algo que vos podes resolver en el nivel de la compresion la informacidon que esté

inferida.
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- (Cuesta eliminar la asociacion entre palabras, por ejemplo trombofilia ligada a
infertilidad y enfermedad?

(Sabes como cuesta eliminar la asociacion de palabras? Por ejemplo El mal llamado mal de
Parkinson, lo que costd salir. Peor cuando hablan de desordenes, desordenes del espectro
autista, todavia hoy se sigue hablando

- El historiador Bernard aseguro: “Puede ser que la prensa no tenga mucho éxito en
indicar a la gente ‘qué pensar’, pero tiene un éxito sorprendente a la hora de decir a
sus lectores ‘sobre qué pensar’, ;Qué opina de esto?

Agenda setting

- Si,

Eso es asi, estamos teniendo cada vez mas prueba de que esto es asi. Las agendas estan
fuertemente influenciadas por lo mediatico, por conglomerados mediatico. Ademads, cada
vez tenemos menos posibilidad de tomar conocimiento por via directo de lo que ocurre,
entramos a eso de la mediatizacion. Entonces se te hace un combo interesante, por un lado,
inoperancia, negligencia e ignorancia de parte de la mayoria de los comunicadores,
periodistas, que son generalistas y los editores, también intereses fortisimos, desde el
campo médico, campo farmacoldgico.

- Muchas gracias

112



Entrevista a Mariana Litta, miembro de la Organizacion "Trombofilia y Embarazo"
Profesion: abogada

Fecha de la entrevista: 24 de abril de 2018

Lugar de la entrevista: Congreso de la Nacion, en el marco de la inauguracion de la

muestra "Trombofilia y embarazo"

- ;Como surgié "Trombofilia y Embarazo"?

En realidad esto lo organiz6 Natalia Giacobbe, que es una de las chicas que estaba ahi, que
en el reposo de su embarazo, cuando ya habia tenido pérdidas y se enteré que tenia
trombofilia, cred un foro primero en Facebook para ayudar a otras chicas y después paso a
ser un grupo cerrado de contencion para ayudar a las chicas que tienen lo mismo. Esto ya
hace 14 afos.

- (Como llego a la Organizacion?

Yo empecé sin saber que tenia trombofilia, soy abogada y todas mis amigas tenian
trombofilia y estaban en este foro y no entendia cdbmo no les cubrian las obras sociales los
tratamientos, entonces me ofreci como abogada para ayudar y colaborar y después de
transitar todo mi embarazo estar en el grupo y después ya cuando nacié Manu, que nacid
prematura, me dijeron que para el proximo embarazo me haga el analisis y tuve trombofilia.
Entonces ahi ya me sumé de lleno a esto.

- ¢ Tus amigas te recomendaban que te hagas el analisis?

Mi médico. En mi caso, fue uno de los pocos en el que el médico, preventivamente, me
mando6 a hacer el andlisis. Yo no tuve que pasar por ninguna pérdida, sélo que nacié Manu,
mi primera hija, prematura. Tuve un embarazo bastante complicado, no crecia, con poco
liquido y mi médico me dijo cuando nacié que la placenta habia envejecido un montéon y
que cuando encare el otro embarazo que me haga el analisis. En realidad seria el cuentito
que pedimos todas que haya médicos asi, porque yo no necesité perder para que me lo
pida.

- Entonces... ;Al estar rodeada de tus amigas con trombofilia estuviste mucho mas
informada?

Si, conocia del tema, totalmente.

- (Y fuera de tu entorno, habia conocimiento?

113



No, porque a mi me ha pasado de estar en una sala de espera y escuchar médicos que tratan
esto, no lo dicen quizas, y yo de boca en boca decir: "hacete el analisis".

- ;Cuantos afios tienen tus hijos?

-11y8

- Claro por las edades, no era visible la trombofilia...

No, para nada. Tampoco se sabia. De hecho cuando yo entré en el grupo, que empecé a
trabajar formalmente, éramos 300. Después yo no podia entender que no se hagan el
analisis o que no se estudie o que no se sepa qué pasa, entonces decidi escribir un libro.
Entonces un dia escuchando a Callejon, me contacté y ahi el grupo estalld. De 300 pasamos
a ser mil. Empez06 el grupo a crecer.

- .Cree que a partir de que te contactaste con figuras reconocidas comenzo a crecer
por eso?

En algiin punto, si. Porque se empez6 a hablar, ni los médicos creo que saben de la
trombofilia, que es lo mas grave.

- Eso es complicado...

Es complicado. Porque muchas mujeres son las que les exigen a los médicos los anélisis, y
por ahi ellos dicen: "No, no esta dentro del protocolo". Sélo te hablo de Buenos Aires, ni te
digo en el interior, provincias, que no se habla directamente.

- (Por qué cree que hay desconocimiento?

Yo creo que supero la realidad, que es lo que yo siempre trato de explicar, las estadisticas
que tiene el Ministerio de Salud no son actualizadas. Antes, todas escuchamos al menos las
de mi edad, que perder el primer bebé es algo normal, que podia pasar. Y yo todas de las
chicas que conozco que perdieron el bebé, y les digo que se hagan el andlisis, 9 de 10 tienen
trombofilia. Entonces por ahi hay una forma de entender esas pérdidas. Prevenirlas y
evitarlas. O no esperar hasta las tres pérdidas, que ante el primer signo, como fue mi caso,
que fue un retardo de crecimiento uterino, ya te lo manden el analisis. No esperar que tenga
€so, que pierda otro, otro, otro.

- Recién una de las chicas conté que perdié 11 embarazos...

Tenemos chicas que perdieron 11, 12 embarazos. Yo hago las admisiones del grupo,
tenemos chicas que perdieron 8 embarazos, con 25 afos. Y en cualquier momento, no sélo

en las primeras semanas que también es terrible, depende de como le pegue a cada una,
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pero embarazos a términos. Carla, que nos hace las donaciones, ella hizo el baby shower y
a los dos dias lo perdi6, 36 semanas. La misma semana que nacid mi nena. Si lo podes
evitar. Es que llega un momento en el que todo se pulveriza y es: "todas analisis de
trombofilia o nada". No, estudien. Nosotras vinimos a charlas en la comision de salud del
acd (Congreso de la Nacidn), tomen nuestra realidad. Yo tengo 30 solicitudes por dia en el
grupo.

- ;Como fue el puente de ustedes a la politica?

Una de las chicas del grupo estaba haciendo un documental, ella trabajaba en el Senado,
haciendo notas y hubo varios intentos de proyectos de ley. Entonces una diputada la
escuchd y armé este proyecto que primero se vetd y ahora se reformuld y se volveria a
tratar.

- . Ustedes cree que esta bien vetado?

No creo que esté bien vetado porque tampoco nos escucharon. Yo entiendo la falta de
conocimiento cientifico a cuento a saber de que nada es contundente, nada es cien por cien
que tenes trombofilia en todos los casos. Pero aunque sea, escucha, deci: "a ver, ;Como es
esto? ;Cuanta gente tienen ustedes? ;Cudntos grupos tienen de gente del interior?". Que
tomen esa realidad como muestra de poblacion y trabajar juntos. No se dio esa posibilidad.
- Se dieron a conocer posturas de que fue vetado ya que mencionaban palabras que no
eran correctas. Por ejemplo: enfermedad

No es una enfermedad, es un trastorno. Pero quizas se puede evitar, también. No estd mal
ver en qué porcentaje afecta a la poblacion. Quizas no la heparina, lo que pasa es que esta
atado mucho a que es con heparina y mi embarazo fue tratado con aspirina. Con mas
controles decimos. Porque hay muchas que piensan que es un comercio. Pero vale la pena
estudiarlo, no decir que no. Tomen nuestro laburo como prueba de campo. Pero a veces la
politica tironea de un lado y nosotras de otro. Nosotras no somos politica partidaria, de
ningln lado. De hecho en el grupo esta prohibida cualquier cosa politica, religiosa, porque
somos 6 mil, es inmanejable. Si apoyamos el tratamiento y el diagnostico precoz, vamos
por eso, lo tome quien lo tome, sin banderas politicas.

- Entonces aparte del puente politico, de alguna manera, tienen también el puente con

lo médico...
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Si. Es que eso también nos pasa, muchos médicos que salen en la television en contra de la
heparina pero después tenemos chicas que son pacientes y se las dan. Hay como una
postura, que seria el comité de hematologia de aca, que esta en contra de la heparina, pero
hay muchos médicos que dan ese tratamiento. Entonces es blanquear un poco esa situacion,
sino se termina. Los médicos no lo quieren decir porque esta mal visto pero tenemos miles
de casos, maestras de mis hijos que en la tele salen médicos muy famosos que dicen que no,
y después medican con heparina. El caso de la maestra de mi nene que perdidé ocho
tratamientos de fertilidad. Que esa es otra, le hacen un tratamiento de fertilidad, hacelo
antes, si sabes que es alguien que tiene problemas. No le hagas hacer ocho tratamientos de
fertilidad, si ya venis con un tema.

- (Por qué cree que estan en contra de la heparina?

Yo creo que es falta de desconocimiento. Porque piensan que es un negocio, pero estaria
bueno que vean y escuchen de que no. No vamos por la heparina. Por eso muchas veces en
las fotos tratamos de que no sea solo la heparina, que se metan, que sepan, que escuchen
antecedentes familiares. Los casos de chicas que tienen trombofilia no pueden tomar
anticonceptivos orales, porque tienen riesgo de hacer una trombosis. Eso me enteré¢ después
de que tomé, y no hice una trombosis porque no la hice. Es mas grande todo el tema.

- Tienen un grupo de administradoras...

Somos un grupo de cuatro administradoras, del grupo madre. Después tenemos grupos en
diez provincias, que cada uno tienen sus administradoras que responden a nosotras.
También grupos a diez paises que también responden a nosotras. Tenemos en
Latinoamérica: Perti, Colombia, Chile, Brasil, Uruguay. También tenemos en Espaiia.

- ;Son la unica la organizacion dedicada a la trombofilia?

Si, en el mundo.

- Entonces mencionabas qué comenzé a tener fuerza el grupo cuando te contactaste
con Maria Fernanda Callejon, una persona reconocida en los medios...

Cada vez que habla un famoso, tenemos la oportunidad de que se escuche, de que tengamos
acceso a poder difundir, explota. Si, porque pasa esto: "Escuché a Panam que dijo esto",
"Escuché a Fernanda"... Todo lo que sea mostrar, ayuda.

- Ustedes crearon un banco solidario de medicacion?
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No, nosotras no nos metemos con el tema de la medicacion. Lo que si, se contacta si
muchas chicas llaman ofreciendo heparina, muchas chicas pidiendo. Nosotras le pasamos el
contacto, si le sugerimos que pidan la orden a las que donan. Por una cuestion de
responsabilidad.

- En tu embarazo te medicaron con aspirina...

Si, en el embarazo de Manu me dieron aspirina porque en realidad como no se sabia bien
qué tenia, porque si no me deberian haber dado heparina. En mi segundo embarazo si me
dieron heparina. Cuando hago viajes de mas de 8 horas por una cuestion de profilaxis me
tengo que inyectar heparina, para evitar cualquier cosa.

- El desconocimiento también lleva a que no sélo la heparina es durante el embarazo...
No, hay mas probabilidad. La enfermedad es la trombosis pero puede derivar a otras cosas.
- . Hombres también pueden tener?

Si, también. En menor proporcidon porque en mujeres se despierta la trombofilia que es
adquirida, que es la que yo tengo. Se despierta en determinados momentos, por ejemplos en
cambios hormonales como en el embarazo, y después no.

- Por eso no es una enfermedad...

Claro. Por eso también hay falsos negativos y te piden tres analisis, no dos. Ese es otro
tema. Muchos médicos que las hereditarias no las consideran como trombofilias. Por la
experiencia que tenemos cuando les dicen que no es, es.

- (Ustedes pudieron participar en las modificaciones que se van a tratar en la nueva
ley?

Si, es muy amplia la ley. Lo importante seria que se reglamente.

- No existen cifras oficiales, ustedes armaron un banco de cifras...

No, no existen cifras oficiales. Todas las chicas que tenemos en el grupo tienen trombofilia.
El requisito es que tengan. No tenemos estadisticas. Por eso insisto en juntarnos con el
Ministerio de Salud y hacer algo. Analizar la poblacion, no sé como se hace porque yo soy
abogada pero hacer algo. Algo se tiene que poder hacer.

- La médica Maria Vasquez me dijo en la entrevista que no se hace ya que el
embarazo es un grupo de riesgo y no se puede dividir a la poblacion con heparinay a

la otra no suministrarla, porque son vidas y esta el riesgo de muerte...
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Claro, esta bien. Yo no soy médica para saber eso pero algo se tiene que poder hacer.
Insistir que ante el primer signo, ya sea que tuviste un embarazo con retraso de crecimiento,
tuviste preeclamsia, que perdiste un bebé no tres. Bueno en esos casos mandale el estudio,
que no sea todo el mundo porque puede generar duda pero ante un alerta o si tenes
antecedentes de ACV, son todas lucecitas que pueden prevenir. Es un analisis de sangre.
No a todas. En el grupo somos muchas y alguna dicen "vamos por todo", yo creo que no es
bueno tampoco. Con que ya le hagas a las que pierden un embarazo ya ganamos un monton
porque te evitas tres perdidas mas.

- (Qué les sucede como organizacion cuando ven notas tituladas donde asocian a
enfermedad?

En un punto te asusta y te preocupa porque decis en mano de quién estds. No somos
médicas, mujeres nos mandan fotos de laboratorios y nosotras no somos médicas. Somos
un grupo de contencion. Siempre tratamos de pedir derecho a réplica pero no lo hemos
tenido mucho.

- ¢Y silo pide una famosa?

Si el derecho a réplica lo pide una famosa, si.

- ¢Qué sucede cuando los medios afirman que la heparina esta dentro del Programa
Médico Obligatorio (PMQ)?

Ese es un error muy comun en estas notas. La heparina esta dentro del PMO pero para que
te lo den, te exigen pasar por tres pérdidas de embarazo. Entonces si vos tenes las tres
pérdidas seguramente con un amparo, el PMO te cubra el tratamiento. Pero tenes que llegar
a las tres pérdidas. Nosotras lo que pedimos es un diagnostico precoz. Hay chicas que desde
la ovulacién que tienen que empezar con la medicacion. Y por ejemplo, todas las chicas
que tienen tratamiento de fertilidad, quedan afuera. Muchas veces, nos enojamos de que
exigen la inclusion en el PMO, incluso las famosas que pobre no le podemos pedir mas,
pero dicen en los medios para que esté en el PMO, y no, porque ya esta incluido. El tema
es llegar al diagnostico”.

- (En la nueva ley ya esta amparado eso?

Si.

- (Cual es el rol del Estado en cuanto a la trombofilia?
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Hoy por hoy el rol del Estado es nulo. Bueno en realidad siempre. Es por omision pero creo
que por desconocimiento y por cuestiones politicas que no dejan tampoco que se abra. Si
todo fuese mas interdisciplinario y no hubiese banderas politicas, yo creo que fuera todo
mas facil. Miles de senadores y diputados nos ofrecen pero no nos enganchamos porque la
idea es "vamos en contra de tal o cual". Eso no nos sirve. Menos una ley declarativa que no
se reglamente. En un principio nosotras queriamos una reforma a nivel de Ministerio de
Salud, trabajar conjuntamente. Pero bueno, luego se planted6 como proyecto de ley, ya
caus6 mas revuelo.

- ¢ Como surgio realizar la personaria juridica?

Nos desbordd un poco y cuando empezamos a pedir ayuda, incluso asistir a Congresos,
cuando nos presentdbamos ¢éramos un grupo de Facebook. Nosotras estdbamos re
orgullosas pero no teniamos nada, p para muchas cosas nos pedian esa instancia o para
cualquier cosa. Era necesario. Nos costd, nos decidimos y lo hicimos.

- ;Cada cuanto se juntan?

Hablamos todos los dias. Pero juntarnos es complicado porque vivimos lejos. Una vez al
afio nos juntamos todas. Hay una fundacion que nos invitan siempre para participar en un
stand.

- ;Deberia haber una interdisciplina en el tratamiento de la ley?

Si. Bueno yo cuando consulté con una hematologa recibi un destrato increible. Si yo estaba
asustada, me termind de asustar mas. Deci que yo segui. Pero agarras a otra chica que
estaba en un momento mas crudo. Me dijo: ";Para qué quéres tener mas chicos si ya tenés
uno?". Cosas que decis que te importa. No sé, parece que muy descuidado. Alli deberia
haber interdisciplina.

- Muchas gracias

No, gracias a vos por la difusion y para lo que necesites, conta con nosotras.
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SOLICITADAS DE LA CAHT Y LA SAH EN RELACION A LA LEY DE
TROMBOFILIA

GRUPO CAHT

GRUPO COOPERATIVO ARGENTINO DE HEMOSTASIA Y TROMBOSIS

“Desacuerdo con la Ley de Trombofilia”

Ley de Trombofilia - Comunicado Grupo CAHT 29 de noviembre de 2016

En nombre del Grupo Cooperativo de Hemostasia y Trombosis (Grupo CAHT),
deseamos comunicar nuestra preocupacion y desacuerdo con la Ley de Trombofilia que ha
sido aprobada por el Senado de la Nacion.

Para la elaboracion de esta Ley no fuimos consultadas las Sociedades Cientificas
afines, Grupo Cooperativo Argentino de Hemostasia y Trombosis, Sociedad Argentina de
Hematologia, Sociedad Argentina de Medicina Reproductiva, Sociedad de Obstetricia y
Ginecologia, a pesar de los reiterados ofrecimiento para asesorar sobre el tema y estando el
Ministerio de Salud de la Nacion en conocimiento pleno de esta situacion.

La Ley, aprobada tiene graves fallas conceptuales sobre el tema y tiene peligrosas
consecuencias, entre ellas:

1- Considera “Trombofilia” como una enfermedad cuando es un factor de riesgo, e incluye
alteraciones que no se asocian con riesgo alguno. Con la ley se asignara el rétulo de
“enfermas” a personas, sanas y asintomaticas.

2- Obliga a la realizacion indiscriminada de estudios en mujeres jovenes y sanas, sin
ninguna evidencia cientifica que lo avale, en directa oposicion al conocimiento actual sobre
el tema.

3- Estudiar “a todos” no redunda en una eficaz prevencioén ya que los estudios no tienen

valor predictivo, es fundamental la historia personal y familiar de cada paciente.
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4- Teniendo en cuenta que se estudiard a todas las mujeres sanas y muchos de estos
estudios frecuentemente dan “positivos” sin que esto signifique mayor predisposicion a una
enfermedad, se indicard tratamiento con heparina en mas del 50% de las mujeres
estudiadas, incluso en aquellas con condiciones en que no estd comprobado que su uso sea
beneficioso.

5- Dado el alto costo de los estudios, que obliga a solicitar la Ley, se generaran innecesarias
erogaciones al sistema de salud. Por todo esto y ademas por lo expuesto en el documento,
entregado al Ministerio de Salud de la Nacion el 18 de marzo del corriente (ver documento
Acerca de la Ley de Trombofilia), nos expresamos en desacuerdo con esta Ley y
solicitamos a las autoridades que revean dicha redaccion y poder administrar recursos y

estar acorde a toda la evidencia cientifica nacional e internacional.
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GRUPO CAHT

GRUPO COOPERATIVO ARGENTINO DE HEMOSTASIA Y TROMBOSIS

“Porque la Sociedades Cientificas nos oponemos a una Ley de Trombofilia”

Las Sociedades Cientificas y los Académicos de la Academia Nacional de Medicina
nos oponemos al nuevo Proyecto de Ley de Trombofilia:
-La trombofilia tiene una baja frecuencia y un bajo impacto clinico
-Su diagnostico en pacientes asintomaticas no implica medidas terapéuticas
-La trombofilia hereditaria no afecta la expectativa de vida de las personas y a la fecha no
estd demostrada su asociacion con pérdidas de embarazos
-Estudiar a la mujer asintomatica tienen un potencial impacto negativo en la calidad de vida
(Estigmatizacion)
-Si se estudian todas las determinaciones que dice la Ley >80% de la poblacion estudiada
(en este caso mujeres) tendra una trombofilia.
-Obliga al médico a solicitar estudios que no estan avalados por estudios cientificos y a
ejercer una “medicina defensiva”, temerosos de un probable juicio indican estudios y
tratamientos innecesarios.
-Al hacer foco en la trombofilia se retrasan estudios de fertilidad y las verdaderas causas de
abortos recurrentes Los profesionales que se dedican a Medicina Reproductiva deben tener
una conducta activa y protagonizar el cambio de paradigma.
-La ausencia de un marcador trombofilico no previene un potencial aborto, complicacion
obstétrica o falla en la implantacién y la presencia de un marcador no garantiza prevenir
tales complicaciones.
-En la actualidad en los hospitales publicos y privados estd contemplado el estudio y
tratamiento, cuando corresponda por razones médicas y siguiendo los lineamientos de las
sociedades cientificas nacionales e internacionales.
-La ley favorece un gasto en salud excesivo e innecesario que puede vulnerar el principio

ético de justicia en la distribucion de recursos.
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Sociedad Argentina
de Hematologia

La Sociedad Argentina de Hematologia, ante la reciente sancion de la
denominada “Ley de Trombofilia", no puede dejar de manifestar su rechazo y
preocupacion por su falta de adecuacion cientifica en atencion a que su contenido y alcance
no fueron sujetos a revision y opinion por parte de las sociedades cientificas involucradas
en la materia, las cuales llevan muchos afios estudiando e investigando esta tematica.
Consideramos que la realizacion indiscriminada de estudios de trombofilia en la poblacion
femenina asintomatica, sin antecedentes que lo justifiquen, constituye una practica no
avalada por ninguna sociedad cientifica de hematologia internacional ni por organismo
publico alguno y que podria perjudicar estigmatizando con diagndsticos erréneos a
poblacion sana.

La trombofilia es el término utilizado para denominar la presencia de un
desequilibrio en el mecanismo de coagulacion a favor de la trombosis. Puede depender de
alteraciones hereditarias o adquiridas, no representando una enfermedad en si misma, sino
solo un factor de riesgo. Dichas alteraciones muestran diferente capacidad para generar
complicaciones tromboéticas y/o gestacionales, siendo en algunos casos de dudosa
relevancia. Los estudios poblacionales demuestran que algunas de las alteraciones
hereditarias se observan en un porcentaje muy elevado de la poblacion, sin que ello
constituya riesgo alguno.

Por lo anterior, estudiar indiscriminadamente a todas las mujeres, en edad fértil y
pre-fértil, incluso con estudios que no se solicitan en ninguna parte del mundo por ser
considerados de dudosa utilidad predictiva, constituye un error no avalado por ninguna
sociedad cientifica internacional. Asimismo, el hallazgo de dichas alteraciones no implica
necesariamente la necesidad de recibir tratamiento antitrombotico con heparina, en
ausencia de otros factores clinicos, los que deberdn ser evaluados individualmente por el
médico especialista. El hallazgo de ciertas alteraciones en ausencia de dichos parametros
clinicos, podria estigmatizar como “enferma” a poblacion sana, sin que estos estudios
redunden en una eficaz prevencion. Ninguna sociedad cientifica nacional o internacional
de Ginecologia y Obstetricia, Medicina Reproductiva o Hematologia recomienda la
busqueda rutinaria de trombofilia en las mujeres pre fértil y fértil asintomaticas.

En la redaccion de la llamada “Ley de Proteccion integral psicofisica de las
personas portadoras de trombofilia en todas sus formas” o “Ley de Trombofilia” no
han sido consultadas las sociedades cientificas afines con el tema, de alli que los datos en
los que se basa su redaccion resultan inexactos y carecientes de rigurosidad cientifica.

La Sociedad Argentina de Hematologia, entidad que nuclea a la mayoria de los
hematologos del pais, estd de acuerdo en que el Plan Médico Obligatorio contemple la
cobertura de los estudios y de los eventuales tratamientos que de ellos deriven, pero solo en
aquellos casos en los que el criterio médico y las normativas de las Guias Médicas
Nacionales e Internacionales asi lo indican, por surgir de un interrogatorio adecuado que
analice los antecedentes del caso, asi como la historia familiar de trombosis o trombofilia.

Si bien dichos estudios y tratamientos estan siendo cubiertos actualmente por el
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sistema de salud, tanto en el medio publico como privado, estamos trabajando en la
elaboracion de un proyecto que garantice la cobertura de todo aquel individuo en quienes
esté indicada su busqueda y/o tratamiento.
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