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INTRODUCCION

El 11 de mayo de 2018 se celebrd en Madrid
la XXII edicion de las Jornadas de Formacion
para ONG que, organizadas por el laborato-
rio ViiV Healthcare, reunié a 36 organizacio-
nes comunitarias bagjo el lema ‘Indetectable
igual a Intransmisible’. La jornada tuvo lugar
en el marco de la Reunidon Anual de la Socie-
dad Espanola Interdisciplinaria del Sida
(SEISIDA) que se celebro el dia anterior en la
misma ciudad, en colaboracién con el
Instituto de Salud Carlos IIl (ISCIII).

En el ano 2016, una comunidad de personas
con el VIH bagjo el nombre “Prevention
Access Campaign” inicid la campana mun-
dial U=U (Undetectable = Untransmittable, o
I=l en espanoal: 'Indetectable igual a Intrans-
misible”), con la intencién de aclarar y difun-
dir el hecho de que las personas con el VIH
en tratamiento eficaz y con carga viral inde-
tectable no transmiten el virus por via sexual.
Este contundente mensagje y, sobre todo, la
ciencia que lo sustenta han sido respaldados
por investigadores, sociedades cientificas,
companias farmacéuticas y numerosas ONG
de todo el mundo. Entre los objetivos de |a
campana I=l, se incluyen la lucha contra el
estigma, mejorar la vida de las personas con
el VIH y acercarse un paso mas al final de la
epidemia.

A finales de 2017, el apoyo oficial de los
Centros para el Control y Prevencion de
Enfermedades de EE UU (CDC) a la ciencia
que sustenta la campana fue otro paso
clave para que el mensagje I=l tuviera gran
relevancia e impacto publico.

En esta nueva edicién de las Jornadas para
ONG, que fue inaugurada por Ricardo
Moreno, Director General de ViV Healthcare
Espana y Portugal, se traté de abordar diver-
sos temas relacionados con los derechos de
las personas con el VIH en el contexto de la
intransmisibilidad del VIH en personas con
carga viral indetectable. Para ello, se contd
con la participacion de cuatro expertos que
enmarcaron el tema desde una perspectiva
médico-cientifica, psicosocial, juridica y de
derechos.

Durante la jornada, también se llevd a cabo
el taller “Buscando respuesta a tus necesida-
des”, en el que, con la metodologia de
trabajo Open Space, los asistentes trataron
de dar una respuesta comunitaria a cuatro
grandes retos identificados previamente por
las propias ONG.

Este documento es el informe de la jornada y
en él se ofrece un resumen de las cuatro
ponencias y de las conclusiones del taller. La
edicion de este informe ha sido realizada por
el Grupo de Trabagjo sobre Tratamientos del
VIH (gTt-VIH). Para mayor claridad, se han
incluido las referencias bibliograficas de los
estudios, informes y otras publicaciones
citados en las ponencias.
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JNDETECTABLE ES IGUAL A INTRANSMISIBLE?
REVISION DE LA EVIDENCIA CIENTIFICA

DR. VICENTE
ESTRADA PEREZ

ENFERMEDADES INFECCIOSAS,
HOSPITAL CLINICO SAN CARLOS,
UNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE
MADRID

L

La evidencia cientifica sobre la que se
sustenta el mensaje ‘indetectable es igual a
intransmisible’” procede de cuatros estudios
observacionales -Proyecto Rakai, Centro
Sandoval, Opposites Attract y Partner- y un
ensayo clinico de distribucion aleatoria
-HPTN 052-.

La relacion entre la transmision del VIH y la
carga viral se conoce desde hace muchos
anos. En el ano 2000, los investigadores del
proyecto Rakai (Uganda; Africa) publicaron
los resultados de un estudio llevado a cabo
entre noviembre de 1994 y octubre de 1998
en el que participaron unas 415 parejas sero-
diferentes (en donde uno de los miembros
tenia el VIH y el otro no) que recibieron segui-
miento durante 30 meses!. En aguel momen-
to y en el entorno en que se encontraban, no
habia ningdn tratamiento antirretroviral, por
lo que los investigadores pudieron observar
lo que sucedia dejando la infeccidn sin
tratar.

Los autores encontraron que existia una
relacion entre la carga viral del VIH (la canti-
dad de ARN viral en plasma) y la posibilidad
de transmision del virus. En la gréfica adjunta
pueden verse los casos de transmisidon segun
los intervalos de carga viral. Aunque el inter-
valo mds bagjo representado en la grafica
llega a 400 copias/mL, hay que destacar que
en el estudio no se registrd ningln caso de
transmisidon cuando el paciente fuente tenia
una carga viral inferior a 1.500 copias/mlL.

1Quinn TC, Wawer MJ, Sewankambo N, et al. Viral load and hetero-
sexual transmission of human immunodeficiency virus type 1.
Rakai Project Study Group. N Engl J Med. 2000 Mar 30; 342(13):
921-929. doi: 10.1056/NEJM200003303421303
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REVISION DE LA EVIDENCIA CIENTIFICA
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Por otro lado, también se descubrid que la
circuncision constituyé un factor protector
frente a la adquisicion del VIH.

El equipo de investigadores del estudio com-
probd que, entre las 415 parejas serodiferen-
tes, se produjeron 90 casos de transmision del
VIH. En las parejas en las que se registrd la sero-
conversién del miembro seronegativo de la
pareja, la persona con el VIH tuvo una media
de carga viral de 4,48 log en comparacion

con una media de carga viral de 3,89 log
de la persona con el VIH en |as parejas en las
gue el miembro seronegativo no experimen-
16 seroconversion del VIH. La diferencia fue
estadisticamente significativa (p= 0,001).

Este hecho se observd tanto en hombres
como en mujeres y fue el primer dato sdlido,
observacional y con fundamento cientifico
que hacia pensar que la carga viral consti-
tuia un factor clave en la transmision del VIH.
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De hecho, el riesgo de transmision del VIH se
relacion6 con la carga viral hasta tal punto
que no se llegd a registrar ningdn caso de
transmisidén cuando la carga viral fue inferior
a 1.500 copias/mL y, por otro lado, se detec-
taron mds casos en pacientes con cargas
virales elevadas.

Otro estudio observacional clave en este
sentido fue realizado por investigadores del
Centro Sandoval en Madrid2, Es importante
remarcar que gran parte de la investigacion
sobre la ausencia de la transmision del VIH
en personas con carga viral indetectable
procede de estudios espanoles, en particu-
lar procedentes del Centro Sandoval y, en
concreto, del impetu del doctor Jorge del
Romero.

Este autor, junto con un equipo de colaboro-
dores, llevé a cabo un estudio observacional
en el que se analizd el riesgo de transmision
del VIH en 393 parejas heterosexuales esta-
bles en las que un miembro de la pareja
habia sido diagnosticado previamente de
infeccion por el VIH (caso indice) y en las
que la relacién con el caso indice fue el
dnico riesgo de exposicion para el miembro
seronegativo de la pareja. Las parejas fueron
inscritas en el estudio de forma consecutiva
entre enero de 1991 y diciembre de 2003,
cuando el miembro seronegativo de la
pareja se readlizd su primera prueba de
deteccion del VIH.

2 Castilla J, Del Romero J, HernandoV, et al. Effectiveness of highly
active antiretroviral therapy in reducing heterosexual transmis-
sion of HIV. J Acquir Immune Defic Syndr. 2005 Sep 1; 40(1):
96-101.

El estudio reveld que existia también una
reduccioén importante del riesgo de transmi-
sion del VIH cuando la persona seropositiva
tenia la carga viral indetectable. Los investi-
gadores hallaron una prevalencia del VIH
del 8,6% entre las parejas de los casos indice
gue no habian recibido tratamiento antirre-
troviral, mientras que ninguna pareja serone-
gativa de los casos indice que estaban
tomando terapia antirretroviral llegd a infec-
tarse (p=0,0123).

Entre los factores que, en el andlisis multiva-
riable, se asociaron de forma independiente
con la transmision del VIH al miemlbro serone-
gativo de la pareja se incluyeron: tener un
recuento de linfocitos T CD4 inferior a 350
células/mm3, haber mantenido sexo sin
preservativo en los 6 meses previos y el
embarazo durante la relacion.

Por otro lado, también se hallé en el andlisis
multivariable que tener, o haber tenido,
enfermedades definitorias de sida o infec-
ciones de transmision sexual (ITS) no se
asocié de forma significativa con un mayor
riesgo de transmision del VIH a los miemloros
seronegativos de las parejas.

El factor protector mds importante en la
reduccioén del riesgo de transmision del VIH
fue la terapia antirretroviral, de tal manera
que, a medida que iba mejorando la efico-
cia y disponibilidad del tratamiento, el riesgo
de transmision se reducia de forma progresi-
va. Asi, cuando la terapia antirretroviral de
gran actividad (TARGA) estuvo ampliamente
disponible, se observd una disminucion de
alrededor de un 80% en la transmision hete-
rosexudl del VIH con independencia de los
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cambios en otras variables que podrian
afectar ala transmisién.

Poco después, un investigador suizo, el
doctor Pietro Vernazza (del Hospital Canto-
nal de San Gallen), basdndose en estos estu-
dios observacionales y, en particular, en los
del doctor Jorge del Romero, lanzé la deno-
minada Declaraciéon Suiza®. Su motivacion
para hacer dicha declaracion fue que, en
aguel momento, habia paises que contem-
plaban la criminalizacion de la transmision
del VIH. Este investigador, basdndose en
toda la evidencia acumulada, se atrevié a
decir de manera concluyente que cuando
las personas seropositivas tomaban trata-
miento antirretroviral, tenian una carga viral
indetectable y no estaban presentes otras
circunstancias (como pudiera ser una infec-
cion de transmisidon sexual), el VIH no se
podia transmitir por via sexual. Esto generd
mucha polémica en su dia, pero estaba
basado en los datos de los estudios observo-
cionales.

En esta misma direccién, el doctor Jorge del
Romero siguié evaluando el riesgo de trans-
misidn del VIH en parejas heterosexuales
serodiferentes estables atendidas en el
Centro Sandoval de Madrid y, en otro estu-
dio posterior, publicado en el British Medical
Journal, llegd a la conclusibn de que el
riesgo de VIH se reducia con claridad
cuando la persona tenia la carga viral inde-
tectable.

En total, se analizaron 424 parejas hetero-
sexuales serodiferentes durante el segui-
miento, lo que supuso un total de 1.355 pare-
ja-anos de seguimiento, con aproximada-

mente 95.000 actos sexuales en los que no se
usd el preservativo en alrededor de 20.000.
De las 424 parejas serodiferentes, en 191 la
persona con el VIH estaba tomando trata-
miento antirretroviral: 47 personas tomaban
mono- O biterapias, de las cuales un 43%
tenian carga viral indetectable y 144 pacien-
tes estaban recibiendo TARGA, de los cuales
un 92% tenian viremia indetectable. En 341
parejas serodiferentes, la persona con el VIH
no seguia tratamiento antirretroviral.

Todos los casos de transmision del VIH (n= 5)
se registraron en parejas en las que la perso-
na seropositiva de la pareja no tomaba
tratamiento. En las parejas serodiferentes en
las que el paciente con el VIH estaba
tomando tratamiento antirretroviral, no se
observd ningdn caso de transmision del VIH.
Esto va enlalinea de las conclusiones alcan-
zadas en otros estudios observacionales.

Otro estudio observacional llamado Opposi-
tes Attract, cuyos resultados fueron presen-
tados en 2017 y en el que participaron Unica-
mente varones de Brasil, Australia y Tailandia,
también tratdé de evaluar el riesgo de
transmision del VIH, pero en esta ocasion en
343 parejas serodiferentes homosexualess,

3 Vernazza P, et al. Les personnes séropositives ne souffrant
d’aucune autre MST et suivant un traitment antirétroviral efficace
ne transmettent pas le VIH par voie sexuelle. Bulletin des
Médecins Suisses 2008; 89 (5).

4 Del Romero J, Castilla J, Hernando V, Rodriguez C, Garcia S.
Combined antiretroviral treatment and heterosexual transmission
of HIV-1: cross sectional and prospective cohort study BMJ 2010;
340: c220.

5 Grulich A, et al. HIV treatment prevents HIV transmission in male
serodiscordant couples in Australia, Thailand and Brazil. 9th
International AIDS Society Conference on HIV Science, Paris,
abstract TUACO506LB.
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De las 343 parejas serodiferentes, un 84% de
los hombres con el VIH estaban tomando
tratamiento antirretroviral, de los cuales un
83% tenian carga viral indetectable (<200
copias/mL). No se registrd ningdn caso de
transmision dentro de las parejas estables
tras haberse producido 16.889 relaciones
sexuales anales sin preservativo.

Quizd los datos mas sélidos que han evaluo-
do el riesgo de transmision sexual del VIH en
parejas serodiferentes en las que el miembro
con el VIH de la pareja toma tratamiento
antirretroviral proceden del estudio HPTN
0526, Se trata de un estudio prospectivo y de
distribuciéon aleatoria en el que participaron
1.763 parejas serodiferentes sexualmente
activas, que se realizé en nueve paises de
varios continentes (Africa, Asia, América).
Los miembros con el VIH de las parejas
debian tener, a nivel basal, un recuento de
linfocitos T CD4 entre 350 y 550 células/mma3,

Los participantes fueron distribuidos de
forma aleatoria para tomar tratamiento
antirretroviral de forma inmediata (n= 886) o
retrasarlo (n= 877) hasta que el recuento de
CD4 disminuyese por debajo de las 250 célu-
las/mm3, a menos que la persona desarrolla-
se primero una enfermedad definitoria de
sida. En el momento en que se disend el
protocolo, el umbral de inicio del tratamien-
to recomendado por la Organizacion Mun-

6 Cohen MS, Chen YQ, McCauley M, et al. Prevention of HIV-1
infection with early antiretroviral therapy. N Engl J Med 2011; 365:
493-505.

7 Cohen MS, Chen, YQ, McCauley M, et al. Antiretroviral therapy
for the prevention of HIV-1 transmission. N Engl J Med 2016; 375:
830-839. Doi: 10.1056/NEJMoa1600693

dial de la Salud (OMS) estaba situado en las
200 células/mma3,

El objetivo del estudio fue determinar cudl
era la reduccién potencial del riesgo de
transmision del VIH cuando a la persona
seropositiva se le administraba tratamiento
antirretroviral en el momento en que tenia
todavia unos recuentos suficientes de linfoci-
tos T CD4. Se trataba de analizar cudl era la
tasa de infecciones por el VIH que estaba
relacionada con el caso indice de la pareja
serodiferente, es decir, que el virus de la
persona que se infectase procediera de su
pareja estable con el VIH y no de otra
fuente.

Lo que se observd fue que el tratamiento
antirretroviral tuvo un efecto muy notable en
la reducciéon del riesgo de infeccion por el
VIH en la pareja inicialmente seronegativa,
de tal manera que en el brazo de tratamien-
to inmediato se registré solamente un caso
de transmision, frente a 27 casos en el brazo
en que se difirié el tratamiento hasta que los
CD4 fueran mds bagjos. Esto supuso una
disminucién del 96% en el riesgo de transmi-
sion del VIH.

Inicialmente, se habia planificado un perio-
do de seguimiento de 48 semanas, pero al
final se prolongd durante algunos meses
mdas?. En ese tiempo, se detectaron ocho
nuevas infecciones por el VIH. Cuatro de
ellas se produjeron poco después del inicio
de tratamiento antirretroviral, lo cual hace
pensar que la persona no tenia adn una
carga viral indetectable. Por otro lado, se
registraron cuatro infecciones por el VIH mas
cuando el paciente no tenia la viremia inde-
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tectable porque estaba experimentando un
fracaso del tratamiento y tenia carga viral
detectable.

En el estudio se comprobd que no hubo
ningdn caso de transmision cuando el
paciente con el VIH estaba tomando el
tratamiento de forma adecuada y su carga
viral era indetectable. De hecho, el Unico
caso de transmisidn que se detectd en el
brazo de inicio inmediato del tratamiento se
produjo cuando la persona con el VIH lleva-
ba pocas semanas tomando terapia antirre-
troviral, en un momento en que su carga viral
adn no estaba indetectable.

Los resultados finales del estudio HPTN 052
revelaron que el uso inmediato del trato-
miento antirretroviral en los participantes
seropositivos redujo en un 93% el riesgo de
transmision del VIH a los miemibros no infec-
tados de la pareja. Este hallazgo confirmd
que la terapia antirretroviral constituye una
herramienta muy efectiva en la prevencion
de la transmision sexual del VIH.

El estudio PARTNER -del que formo parte del
Comité Ejecutivo- también aporta informa-
cién muy valiosa®, Se trata de un estudio
que ha finalizado de forma reciente y que se
ha llevado a cabo en varios paises euro-
peos, con un diseNo observacional en el que
participaron parejas serodiferentes donde la
persona con el VIH estaba tomando trata-
miento antirretroviral.

8 Rodger AJ, Cambiano V, Bruun T, et al. Sexual Activity Without
Condoms and Risk of HIV Transmission in Serodifferent Couples
When the HIV-Positive Partner Is Using Suppressive Antiretroviral
Therapy. JAMA. 2016; 316(2): 171-181. doi:10.1001/ja-
ma.2016.5148.

El ensayo se inicid para evaluar la tasa de
transmisiones del VIH dentro de parejas
serodiferentes (tanto heterosexuales como
homosexuales) y se llevé a cabo en 75 cen-
tros de 14 paises europeos. Ha estado en
marcha durante unos ocho anos, aproxima-
damente.

El objetivo del estudio fue analizar cudl era la
tasa de transmision del VIH en parejas serodi-
ferentes en las que la persona con el VIH
tiene carga viral indetectable (<200
copias/mL) y partiendo de la base de que
las personas inscritas mantienen relaciones
sexuales sin protecciéon. Tenemos un sustrato
de informacidén procedente de ensayos
clinicos y estudios observacionales que nos
hace pensar que la persona gque tiene carga
viral indetectable no transmite el VIH vy
muchas personas, por esta razédn, no utilizan
el preservativo.

A las parejas a las que se les ofrecid partici-
par en el estudio se les informd de que existia
un cierto riesgo de transmisidén del VIH que
no conociamos bien en agquel momento y
de que, por lo tanto, era recomendable el
uso del preservativo. A ambos miembros de
la pareja se les realizaron andlisis al inicio (y,
posteriormente, cada seis meses) de carga
viral —a las personas con el VIH- y pruebas
del VIH a las personas inicialmente serone-
gativas. También se recopild informacion
sobre conducta sexual a través de un cues-
tionario para determinar qué prdacticas esta-
ban manteniendo.

Los datos fueron recogidos y enviados para
su andlisis de forma centralizada en Copen-
hague (Dinamarca).

“lndetectable igual
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Los criterios de seleccion de las parejas
fueron que hubieran tenido sexo sin preser-
vativo, que no hubieran recibido profilaxis
postexposicion (PEP) o que no hubieran
utilizado profilaxis preexposicion (PrEP) y que
la carga viral de la persona con el VIH fuera
indetectable, definiéndose como tal un nivel
por debajo del umbral de 200 copias/mlL.

Los primeros datos del PARTNER presentados
vieron la luz en la Conferencia sobre Retrovi-
rus e Infecciones Oportunistas (CROI) de
2014. Posteriormente, se analizaron los datos
de seguimiento hasta mayo de 2014 donde
se incluyeron en total 1.166 parejas, de las
cuales 888 contribuyeron a generar un volu-
men importante de datos (1.238 pareja-anos
de seguimiento).

En cuanto a las personas que eran serone-
gativas en el momento de inclusidn en el
PARTNER, hay que comentar que, en la fase
primera del estudio, se incluyeron tanto
parejas homosexuales como heterosexuo-
les. En el caso de los hombres gais, bisexuo-
les y otros homibores que practican sexo con
hombres (HSH), se incluyeron 340 parejas y
los miembros sin el VIH de la pareja tenian
una edad mediana de 40 anos aproximada-
mente, la misma que las mujeres. Los varo-
nes heterosexuales sin el VIH tenion una
edad mediana de 45 anos.

En su mayoria eran personas de etnia blanca
que hacia entre 1y 3 anos que ya no usaban
preservativo. Los datos de seguimiento abar-
can entre 1,5y 2 anos, de forma aproxima-
da. A lo largo de este periodo, se registrd
una proporciéon importante de personas que
tuvieron infecciones de transmisidon sexual

(un 17% en hombres gais sin el VIH, un 18% en
homlbres gais con el VIH, y un 6% en hombres
y mujeres heterosexuales con vy sin el VIH). La
presencia concomitante de ITS constituye un
factor sobre el que se habia lanzado la hipd-
tesis de que podria incrementar el riesgo de
transmision del VIH.

Muchas parejas afirmalban que habian
tenido relaciones sexuales sin proteccion
con otras parejas. En general, todos los
grupos comunicaron haber mantenido un
gran ndmero de relaciones sexuales sin
preservativo durante el seguimiento, con
mas de 22.000 relaciones sexuales sin preser-
vativo entre las parejas homosexuales vy
36.000 entre las parejas heterosexuales, lo
que supone un total de 58.000 relaciones
sexuales sin proteccion.

En el caso de las personas con el VIH, la
edad mediana de los varones homosexuales
fue de 42 anos frente a 40 anos en el caso de
las mujeres y 45 en el caso de los hombres
heterosexuales. Todas estas personas esta-
ban tomando tratamiento antirretroviral
desde hacia tiempo (entre 5 y 10 anos) y su
nivel de adherencia declarado era bastante
bueno.

Aproximadamente el 90% de las personas
con el VIH afirmaron que tenian una carga
viral indetectable y en torno al 85% presenta-
ban unos niveles de CD4 por encima de 350
células/mm3. Los participantes en tratamien-
to declararon que mantenian un buen nivel
de adherencia. Asimismo, se comprobd que
en una proporcion de esos casos se habia
producido también alguna infeccion de
transmision sexual.

“lndetectable igual
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Los datos del estudio revelan que no se halld
ningun caso de transmision del VIH dentro de
las parejas estables del estudio tras haberse
producido al menos 58.000 relaciones sexuo-
les con penetracion sin usar preservativo. No
obstante, hay que destacar que se diagnos-
ticaron 11 nuevos casos de infeccidn por el
VIH, 10 entre los hombres HSH seronegativos
del estudio y 1 entre las personas hetero-
sexuales. Sin embargo, el andlisis filogenéti-
co determind que estas infecciones se
produjeron a través de terceras personas
distintas a las parejas del estudio.

Al no registrarse ningun caso de infeccion
por el VIH entre las parejas serodiferentes
estables, la tasa de VIH fue de 0 transmisio-
nes en 1.238 pareja-anos de seguimiento. Al
establecer el intervalo de confianza del 95%,
el limite superior del intervalo equivaldria a
un riesgo de 0,3 por cada 100 pareja-anos
de seguimiento. Si se pone el foco exclusivo-
mente en las relaciones anales sin preservati-
vo, el rango superior del limite de confianza
quedaria en 0,71 casos por cada 100 pare-
ja-anos de seguimiento.

Es deci, en algunas circunstancias hay
suficiente informacién, lo que hace que el
intervalo de confianza sea muy estrecho. De
manera que la precision para decir, por
ejemplo, que el sexo vaginal se asocia con
un riesgo cero de transmision viene determi-
nada por la estrechez del intervalo de con-
flanza, lo que permite concluir que esta
afirmacidén es muy precisa.

Pero, por el contrario, hay otras practicas
para las que no existe tanta precision a la
hora de afirmar que el riesgo es nulo, a pesar

de no haber ningdn caso de transmision,
porque no hay datos de muchas parejas o
porgque hay poco tiempo de seguimiento.
Por ejemplo, en el caso de las relaciones
anales en varones, con o sin eyaculacion, el
intervalo de confianza es mas amplio y esto
nos da un cierto margen de incertidumbre
en el sentido de que no es posible afirmarlo
con tanta precision.

En conjunto, estos datos son muy positivos y
en cierta forma dan mucha confianza a la
hora de decir que el VIH no se transmite
cuando la persona seropositiva estd toman-
do tratamiento antirretroviral. No obstante,
como se ha mencionado, existen ciertas
lagunas de informacién con respecto al
tema de la transmisién del VIH en hombres
gais, bisexuales y otros HSH porque no se
disponia de informacion suficiente como
para poder afirmarlo con la misma precision
que en el caso de las parejas heterosexua-
les.

Por este motivo, se puso en marcha otro
estudio, el PARTNER-2, que es la segunda
fase del PARTNER y que tiene como objetivo
reunir mds datos sobre el riesgo de transmi-
sion del VIH durante el sexo anal en hombres
guais, bisexuales y otros HSH a fin de que las
conclusiones tengan una mayor fuerza esta-
distica. Se inicidé aproximadamente hace
unos 4 anos en toda Europa, y Espana es uno
de los paises que mds parejas ha incluido en
este estudio. Los resultados todavia no se
han publicado porque el estudio se ha
cerrado en el mes de marzo de 2018.

Los datos que conocemos hasta ahora del
PARTNER-2 revelan que no se ha producido
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ningun caso de transmision del VIH entre
parejas serodiferentes estables. Obviamen-
te, ha habido casos de transmision del VIH,
pero no relacionados con la pareja seroposi-
tiva del estudio.

Un aspecto importante ha sido conocer, a
través de una encuesta, la motivacion para
participar en el estudio PARTNER dados los
buenos resultados que ha tenido el recluta-
miento. Se hizo una pregunta a las personas
que participaban y el motivo principal por el
que consideraban que era interesante
formar parte del estudio era que la pregunta
de la investigacion (es decir, el riesgo de
transmision del VIH) era muy relevante para
el propio participante y la comunidad.

Understanding the risk of
HIV transmission when the
HIV+ partner is on therapy

A modo de conclusién, y a la luz de todos los

datos presentados, podemos afirmar que

indetectable es igual a intransmisible. En mi

opinién, estamos ante un concepto sdlida-

mente establecido y basado en la experien-

ﬁmﬂ . RESALEE by o cia clinica, estudios observacionales exten-
SOS Yy ensayos clinicos.
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REVISION DE LA EVIDENCIA CIENTIFICA

DEBATE

En el debate que se suscitd a raiz de la primera ponencia de la jornada, se planted la
idoneidad de que el mensaje de ‘Indetectable es igual a Intransmisible’ fuera impul-
sado en Espana por una autoridad sanitaria de peso, del mismo modo que hicieron
recientemente los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades de EE UU
(CDC, en sus siglas en inglés). En este sentido, en nuestro pais no ha habido este
respaldo institucional, aunque se prevé que el Plan Nacional del Sida realice una
declaracion publica al respecto. En cierto modo, existen determinadas barreras que
dificultan que el mensaje no esté llegando a los pacientes y la sociedad en general,
a pesar de la sélida evidencia cientifica que lo respalda.

Durante su intervencion en el debate, el ponente también se mostré convencido de
que si una persona tiene la carga viral indetectable en sangre ni la presencia de otras
infecciones de transmision sexual (ITS) ni la posibilidad de que se produzcan repuntes
temporales de la carga viral (‘blips’) influyen en el riesgo de transmision del VIH por
via sexual. No obstante, en este segundo caso, deberia confirmarse que se trata real-
mente de un ‘blip’ y no de un fracaso del tratamiento.

En lo que respecta a la posibilidad de transmision del VIH por via sanguineq, el
ponente mostrd su convencimiento de que una persona con carga viral indetectable
probablemente no transmita la infeccién por via parenteral, pero admitid que la
evidencia cientifica para sustentar esta afirmacion no es tan solida como en el caso
de la via sexual.

Por Ultimo, el ponente se mostrod rotundo a la hora de afirmar que ya se dispone de
suficiente evidencia como para hacer mdas estudios -que serian innecesarios- al
respecto: “No hace falta mdas que abrir la ventana para ver que es de dia”.
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;COMO PODEMOS MEDIR
EL CUARTO 907

ANA KOERTING
DE CASTRO

PSICOLOGA SEXOLOGA Y PERSONAL
TECNICO DE TRAGSATEC

9 ONUSIDA. 90-90-90: un ambicioso objetivo de tratamiento para
contribuir al fin de la epidemia del sida. 2014.
http://www.unaids.org/sites/default/files/media_asse-
t/90_90_90_es.pdf.

El objetivo de esta ponencia es presentar
una revision de la literatura cientifica para
identificar los conceptos implicados en la
medicidén del cuarto 90 asi como algunas
herramientas validadas para poder monitori-
zar los indicadores que finaimente se esto-
blezcan.

En 2013, el Programa Conjunto de las Nacio-
nes Unidas sobre el VIH/Sida (ONUSIDA) con-
vocd a todos los paises del mundo para que
implementasen programas de prevencion y
control de la infeccion por el VIH, fijando
como fecha el ano 2020, lo que se conoce
como la estrategia 90-90-90 de ONUSIDA?. La
finalidad de esta estrategia es que, para el
ano 2020, se consiga diagnosticar al 90% de
las personas con el VIH, tratar con antirretro-
virales al 90% de las personas diagnostica-
das, y alcanzar la indetectabilidad de la
carga viral en el 90% de las personas trato-
das. Si se cumplen estos porcentgjes, se con-
seqguiria que al menos el 73% de todas las
personas con el VIH tuvieran una carga viral
indetectable. El objetivo final de esta estrate-
gia seria la erradicacion de la epidemia de
sida en el mundo para el ano 2030.

Si revisamos la situacién actual en Espana,
del total de personas que se calcula viven
con el VIH, el 82% han sido diagnosticadas.
De ese 82% de personas que saben que
tienen la infeccidn y que estdan en tratamien-
to antirretroviral, entre el 92 y 96% estdn
tomando tratamiento antirretroviral (es decir,
entre el 75 y el 79% del total). Por ultimo, de
esas  personas que toman tratamiento
antirretroviral, entre el 89 y el 94% tienen una
carga viral indetectable, lo que equivale a
un 66-73% respecto al nimero total.
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;ﬁé — Cascada de diagnéstico

2o y tratamiento de la infeccion
por el VIH en Espaia

Plan Nacional sobre el Sida

89-94%
—ly

Personas con infeccién por VIH  Personas con infeccion por VIHy Personas con infeccién por VIHy Personas con infeccién por VIH y

conocen su estado serolégico

reciben tratamiento
antirretroviral

tienen supresién viral

Elaborado por el Plan Nacional sobre el Sida a partir de las estimaciones realizadas por el Centro Nacional de Epidemiologia para
el afio 2013 y datos procedentes de la Encuesta Hospitalaria de pacientes con infeccién por el VIH, 2016.

Por lo tanto, Espana si que ha podido alcan-
zar el segundo y tercer objetivos, pero donde
estd un poco mds rezagada adn es en el
cumplimiento del primer objetivo, el diagnds-
tico de las personas con infeccidn por el VIH.

Desde que se dispone de un tratamiento
antirretroviral eficaz, la infeccion por el VIH ha
pasado de ser una enfermedad aguda y
mortal en el corto plazo a convertirse en una
enfermedad de evolucion o de curso créni-
co.

Esto es algo positivo, pero también conlleva
nuevos problemas. Por un lado, la persona
padece una inflamacidén persistente y una
disfuncién inmunitaria. Ademds, estd la
toxicidad del tratamiento, que es sutil, pero
acumulativa. Y también hay que anadir el
exceso de comorbilidades y el envejeci-
miento clinico prematuro.

Por todo ello, la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), en su estrategia global sobre el
VIH para 2016-2021, incluyd la atencién conti-
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nuada centrada en la persona, donde se
reconoce que la supresion viroldgica no es el
objetivo final del tratamiento, sino que habia
que ir mucho mas alld e incluir también la
atencién de los pacientes a lo largo de este
curso cronico de la infeccion’®,

DISMINUCION PROGRESIVA DELA
RETENCIONENEL PROCESO
ASISTENCIALFRENTE AL VIH

® @ » ® &« ©®© @ ® @

TODAS LAS PERSONAS PERSONAS PERSONAS PERSONAS PERSONAS PERSONAS SUPRESION ACCESOA
QUE EN QUE DELA

PERSONAS ABARCADAS SOMETIDAS A QUE ATENCION
PORLAS PRUEBAS DE CONOCEN RECIBEN TRATAMIENTO PERMANECEN CARGA CRONICA
ACTIVIDADES  DETECCION SUESTADO ATENCION EN VIRAL
DEPREVENCION SEROLOGICO TRATAMIENTO

ENLACE CON ATENCION
LA ATENCION Mg e 22 CRONICA

PREVENCION

CONTINUIDAD
ASISTENCIAL

10 World Health Organization. Draft global health sector strategy
on HIV, 2016-2021 [Draft 01.12.2015]. 2015. http://apps.who.int/g-
b/ebwha/pdf_files/WHA69/A69_31-en.pdf?ua=1.
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DIAGNOSTICADO

Con todos estos antecedentes, se empieza
a hablar no solo del objetivo 90-90-90 sino de
un “cuarto 90”, es decir, un cuarto objetivo
que se anadiria a los fijados en el proyecto
90-90-90 de ONUSIDA. Asi se intentaria
asegurar que el 90% de las personas con el
VIH con carga viral indetectable tengan una
buena calidad de vida relacionada con la
salud y cero discriminacion?,

El motivo de fijar este cuarto 90 es que se ha
avanzado mucho en el dmbito clinico para
el control de la enfermedad, pero muy poco
en la esfera social. Hoy en dia, siguen
presentes muchos desafios sociales v,
realmente, sin combatir dichos desafios no
se podrd llegar a alcanzar este objetivo
90-90-90.

1T | azarus JV, Safreed-Harmon K, Barton SE, et al. Beyond viral
suppression of HIV — the new quality of life frontier. BMC Medicine
(2016) 14:94. Doi: 10.1186/512916-016-0640-4.

EN TRATAMIENTO

CON CARGA BUENA CALIDAD
VIRAL INDETECTABLE DE VIDA
RELACIONADA

CON LA SALUD

La autoexclusion y el estigma internalizado
siguen siendo un reto importante al que se
tienen que enfrentar las personas con el VIH
y que debe abordarse. Se debe admitir que
tanto el estigmna como la discriminacion son
barreras importantes que se encuentran las
personas con el VIH y que impiden un ade-
cuado acceso a los servicios de prevencion,
tratamiento y atenciéon del VIH.

Por tanto, la identificacion de las variables
relacionadas con una mejora de la calidad
de vida de las personas con el VIH permitiria
tomar decisiones de salud y redlizar interven-
ciones gque fomenten factores protectores y
de bienestar.

Con estos antecedentes, estd claro que es
importante trabajar en el cuarto 90 vy, para
ello, es importante también evaluar y desa-
rrollar indicadores que se puedan medir y
monitorizar para poder cuantificar el progre-
SO gque se estd realizando en la consecucion
de este cuarto 90.

“lndetectable igual
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En este sentido, se ha realizado una revisidon
bibliogrdfica buscando diferentes concep-
tos que consideramos que estan implicados
en la consecucion de este cuarto 90 y se ha
intentado identificar algunas herramientas
que se puedan utilizar en el logro de este
objetivo.

En primer lugar, como conceptos implicados
estarian, como ya se ha mencionado, el
estigma y la discriminacion y la calidad de
vida. En este punto, habria que mencionar
también conceptos muy relacionados,
como la situacion laboral y el nivel de estu-
dios, ya que el estigma puede relacionarse
con la situaciéon laboral y tanto la situacion

12 Goffman E. Estigma: La identidad deteriorada. Amorrortu
Editores. Buenos Aires, 1998.

econdmica como la situacion laboral influ-
yen mucho en la calidad de vida de las
personas que viven con el VIH.

Para centrar el tema, se ofrecen unas pince-
lodas sobre los conceptos de estigma y
discriminacion. El estigma es un atributo que
desacredita socialmente a quien lo soportq,
que queda sometido a reacciones adversas
de hostilidad y de rechazo que favorecen la
soledad y el aislamiento segun la definicion
de Ervin Goffman'2, En el caso de las enfer-
medades infecciosas, el estigma se origina
en reacciones primarias como el miedo a la
transmision y la blusqueda de causas y de
“culpables”.

Por otro lado, la discriminacion es cualquier
forma de distincion, exclusién o restriccion
que afecte a una persona por razdn de una
caracteristica personal inherente, con inde-
pendencia de que exista o no justificacion
para tales medidas.

Esto es importante porque el estigma vy la
discriminacién se retroalimentan. El estigma
facilita y promueve las actitudes discrimina-
torias y estas actitudes a menudo se refiejan
en conductas y actos de discriminacion
que, asu vez, acentdan o favorecen el estig-
ma.

Para esta presentacidon se ha llevado a
cabo una revisidon de diferentes estudios que
han analizado la situacion del estigma vy la
discriminacion de las personas con el VIH vy,
aungue algunos estudios indican que hay
una mejora, también existen pruebas de
que los casos de discriminacion siguen
produciéndose.
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Por ejemplo, la encuesta del Centro de
Investigaciones Sociolégicas (CIS) sobre los
perfiles de la discriminaciéon en Espana mues-
tra que a un 4,3% de la poblacién le incomo-
da tener como vecinos a personas con el
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que
una persona con infecciéon por el VIH trabaje
en una oficina donde trabajen mds perso-
nas’s,

Por otro lado, la Clinica Legal de la Universi-
dad de Alcald de Henares (que es un
proyecto en el que colabora CESIDA), entre
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibid
203 consultas de personas con el VIH (o de
asociaciones que trabajan en este dmbito).
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron
relacionados con la discriminacion, 37 casos
con una limitacién excesiva de un derecho
fundamental y en otros 37 casos la consulta
versd sobre un tema en el que coincidieron
la discriminacién con la limitacién de un
derecho.

El andlisis también tuvo en cuenta un estudio
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el
gue se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra
encuesta similar realizada en el ano 200814,
Aungue la comparaciéon entre los resultados
del 2008 y el 2012 permite observar un
cambio de tendencia positivo, el equipo de
investigadores muestra su preocupacion por
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas
afirmaron que se sentirian algo o muy inco6-
modas al mandar a su hijo a un colegio
donde supieran que habia otro estudiante

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8%
de las personas se sentirian incémodas
trabajando en una oficina en la que uno de
los companeros o companeras tuviera el VIH
(frente al 30,8% en 2008). Por ultimo, un 38,7%
de las personas en 2012 indicaron sentirse
incomodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infeccidn por el VIH (frente al 44,5% en
2008).

Otro informe que también nos demuestra
que todavia nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminacion es el Informe
de la Juventud en Espana publicado cada 4
anos por el Instituto de la Juventud (INJUVE).
No se tuvo en cuenta el dltimo informe, de
2016, porque no se recogia una pregunta
que si se incluyd en los informes de 2004 y de
2012, que revelaba que un 14% de los jove-
nes se sentirian incémodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentgje 2,2
puntos por encima del registrado en 200415,

13 Laparra M, Zugasti N, Martinez Virto L, et al, en nombre del
Grupo de Investigacion ALTER. Los perfiles de la discriminacion en
Espana: Andlisis de la Encuesta CIS-3.000. Percepcién de la
discriminacion en Espafa. Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad (MSSSI). Madrid, 2014.

14 pyster-Ruiz de Apodaca MJ, Molero F, Gil de Montes L, et al.
Evolution of HIV-related stigma in Spain between 2008 and 2012.
AIDS Care: Psychological and Socio-medical Aspects of AIDS/HIV,
26: supl 1, 541-545; 2014.

15 Opservatorio de la Juventud en Espana. Informe Juventud en
Espafna 2012. Instituto de la Juventud, MSSSI. Madrid, 2013;
Observatorio de la Juventud en Espana. Informe Juventud en
Espafa 2004: Condiciones de vida y situacion de los jovenes.
Instituto de la Juventud, MSSSI. Madrid, 2005.
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Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavia siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminacion y que, por lo
tanto, hay que seguir trabajando en ello.

En el andlisis se identificé una herramienta
para medir el estigma -El Indice de Estigma
de las personas que viven con el VIH
(www.stigmaindex.org)- que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rizacion. Es una herramienta desarrollada por
la Federacion Internacional de Planificacion
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sion de la Comunidad Internacional de Muje-
res gue Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada vy
desarrollada por y para las personas que
viven con el VIH y que sirve para documentar
las diferentes experiencias de las personas
seropositivas con relacion al estigma vy la
discriminacion. Sus resultados sirven para
comparar esta situacién en un mismo pais y
también para compararla entre otros paises.
Ademads, permite medir los cambios a lo
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta

THE PEOPLE
LIVING
WITH HIV
STIGMA
INDEX

pueden constituir una base de evidencia Util
para informar los cambios de politicas o
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este indice
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH,
porque en el proceso de desarrollo y de
puesta en marcha han participado dichas
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres
secciones: en la primera se incluyen las
caracteristicas demogrdficas, socioecond-
micas y culturales de la persona que es
entrevistada. En la segunda seccidn se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislacion, politicas y practicas
(por ejemplo, acceso al trabgjo, a servicios
de salud o a la educacidon), aspectos
relacionados con el estigma externo (en la
familia, la comunidad o la sociedad) vy
aspectos relacionados con la gestion del
cambio. La tercera seccion del indice se
centra en la percepcion del estigma vy la
discriminacidén con relacion alas pruebas del
VIH, la revelacion del estado serolégico, la
confidencialidad y la provision de atencion a
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

“Indetectable igual
a Intvansmisible (|=|)"

Jornadas de Formacion ViV para ONGs

@)



03

,COMO PODEMOS MEDIR
EL CUARTO 90?

EN PROGRESO -
IMPLEMENTADO
IMPLEMENTADO MAS DE UNA VEZ
mmmm  IMPLEMENTADO VY DATOS EN BRUTO ESTA

DISPONIBLE A PETICION PARA SU POSTERIOR ANALISIS

mmmm RESERVADO PARA SU USO FUTURO 1
mmmm RESERVADO PARA SU USO FUTURO 2

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabagjar en esta herro-
mienta en el ano 2005, pero se puso en
marcha en el 2008. El primer pais que lo desa-
rrollé fue la Republica Dominicana y, desde
entonces, mds de 90 paises han completado
el estudio y se han formado como entrevista-
doras mds de 2.000 personas con el VIH, que
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado
mas de 100.000 personas, empleando un

cuestionario que ha sido traducido a mds de
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cudles son los
paises en los que se ha implementado. En
Espana todavia no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante vy
una estrategia que podria contemplarse
para poder medir este cuarto 90 del que
hemos estado hablando.
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Ademads, una vez implementado, se podria
triangular con otras encuestas que exploren
el estigma y la discriminaciéon relacionados
con el VIH desde otras perspectivas, como
las encuestas y los estudios que hemos visto
(encuesta CIS, casos de la Clinica Legal,
estudio de actitudes de la poblacién espa-
nola de SEISIDA/UNED, el informe del
INJUVE). Todos estos datos podrian servir
para proporcionar una vision mds completa
y reunir mas informacién sobre el estigma y
la discriminacion de las personas con el VIH.
En consecuencia, esto nos ofreceria infor-
macién para conocer un poco mas este
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de
calidad de vida que, segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), se definiria como
la percepcidn de la persona sobre su posi-
cion en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y
con respecto a sus metas, expectativas,
normas y preocupaciones. Este concepto
engloba salud fisica, estado psicolégico,
nivel de independencia, relaciones sociales,
creencias personales y relacién con las
caracteristicas sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS), que es en lo que nos
vamos a centrar, define el impacto de la
enfermedad sobre la vida y el bienestar de
la persona y mantiene una relaciéon directa
con las dimensiones fisica, psicoldégica vy
social de la salud.

La revisidon de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentacion permite determi-
nar que la afectacion neurocognitiva es un
factor de prediccion de una peor CVRS en

personas con el VIH que estdn tomando
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresion
que la poblacién general. Otro indicador es
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por
via parenteral, tener un nivel de educacion
bagjo y el bgjo nivel socioecondmico son
factores asociados también con una CVRS
mdas pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 anos y 57 con edades com-
prendidas entre 16y 22 anos) con mujeres sin
el VIH emparejadas de acuerdo con el
mismo nivel sociocultural y en el mismo
rango de edad. En el estudio se midid la
calidad de vida en las mujeres con el VIH y
se concluyé que aquellas con una edad
entre 35 y 60 anos presentaban una peor
calidad de vida que las mas jévenes y se
observd un empeoramiento en el estado de
animo y la funcién neurocognitiva, asi como
menores resultados en los marcadores de
calidad de vida (estado general, condicion
fisica y salud transitoria) en comparacion
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
cion de la calidad de vida, se han estado
revisando diferentes opciones y existen
cuestionarios genéricos que miden la CRVS,
pero también hay cuestionarios especificos
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la
infeccion por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un
amplio abanico de dimensiones relaciona-
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das con la calidad de vida, se pueden
aplicar a la poblacién general con distintos
tipos de afecciones y permiten comparar
datos entre la poblacidon general (o entre
pacientes con diferentes afecciones).
Existen diversos cuestionarios genéricos:
SF-36, EuroQol-5D, etc.

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cificos, presentan una mayor sensibilidad en
los cambios relacionados con la CVRS
porque incluyen aspectos mds importantes
sobre un determinado problema (en este
caso, los problemas relacionados con el
VIH). Como contrapartida, no permiten
comparar los resultados con los de la pobla-
cién general o con diferentes poblaciones.
En la tabla se pueden ver algunos de los
cuestionarios que hemos identificado espe-
cificos del VIH y nos centraremos en el
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV.
Segun el estudio, seria mds aconsejable usar
uno que otro, en funcién de si sus resultados
son mds validos o si resulta mds especifico,
pero lo ideal seria que los expertos en este
tema decidieran cudl seria mas adecuado
utilizar y asi poder hacer esa monitorizacion
de la calidad de vida, necesaria para medir
el avance en el cuarto 90.

MQOL-HIV FAHI

MOS-HIV AIDS-HAQ

MOS 5 escalas MQOL-McGill

MOS 8 escalas GHS

HIV-PARSE HAT-QOL

HIV-QOL HIV-QL31

HOPES LIVING WITH HIV SCALE

El MOS-HIV es una adaptacion del
MOS-SF-30 y su tiempo de administracion es
corto, de aproximadamente 10 minutos.
Puede ser autoadministrado o administrado
por el personal investigador en persona o
telefénicamente y su marco temporal hace
referencia a las Ultimas dos semanas. Consta
de 35 preguntas y mide 11 dimensiones de la
salud, (percepcion de la salud generdl,
dolor, funcidn fisica, funcidn del rol, funcién
social, energia/fatiga, salud mental, proble-
mas de salud, funcidn cognitiva, calidad de
vida y transicion de salud). De su aplicacion
se obtienen dos valores resumen de la salud:
el indice de salud fisica y el indice de salud
mental.

Por lo que respecta al MQOL-HIV, es una
escala que cuenta con 7 u 8 opciones de
respuesta, que también hace referencia a
las Ultimas dos semanas, que consta de 40
preguntas y recoge 10 dimensiones de salud
(salud mental, salud fisica, funcion fisicq,
funcién social, soporte social, funcidén cogni-
tiva, estado financiero, relacidon de pareja,
funcidn sexual y atencién médica).

El tercer cuestionario destacado es el WHO-
QOL-HIV, elaborado por la OMS, que incluye
todos los puntos del WHOQOL-BREF, mas
otros 5 puntos especificos para las personas
que viven con el VIH, lo que supone un total
de 31 puntos, agrupados en 6 dominios
(salud fisica, salud psicoldgica, nivel inde-
pendencia, relaciones sociales, ambiente y
espiritualidad).

Segun el tipo de estudio, hay autores que
defienden mas el uso de cuestionarios gené-
ricos, entre otros motivos por la posibilidad
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que ofrecen de comparar los resultados con
los de la poblacion general. Sin embargo,
otros autores prefieren los especificos por la
posibilidad de evaluar en detalle los aspec-
tos que mds afectan a las personas con el
VIH. Por tanto, la idea seria seleccionar una o
dos herramientas adecuadas y aplicarlas de
forma periddica para asi poder realizar un
seguimiento.

Para finalizar, también hay que hablar de la
situaciéon laboral y el nivel de estudios como
aspectos relacionados con el estigma y la
discriminacion y gue influyen de forma direc-
ta en la calidad de vida de las personas con
el VIH. La educacién y la ocupaciéon estdn
consideradas como determinantes sociales
de las desigualdades en salud. Son determi-
nantes estructurales y, por lo tanto, es nece-
sario evaluarlas y tenerlas en cuenta en el
trabagjo en torno al concepto del cuarto 0.

Diferentes estudios han concluido que
un trabgjo seguro incrementa la salud,
el bienestar y la satisfaccion laboral.
La existencia de unas tasas elevadas de
desempleo influye en un aumento de
las enfermedades y muertes prematuras.
Asimismo, se ha demostrado que la inseguri-
dad laboral incrementa los efectos en la
salud mental (concretamente en la ansie-
dad y en la depresion), y también influye en
la autopercepcion de la mala salud, en la
enfermedad cardiaca y sus factores de
riesgo. Es decir, tener empleos inestables o
insatisfactorios puede resultar tan perjudicial
como el desempleo. Por esta razdn, la
calidad del trabagjo también es una variable
importante.

Esto lo hemos observado en la Encuesta
sobre la situaciéon laboral de las personas

con el VIH en Espana realizada online desde
el 22 de junio hasta el 22 de diciembre de
2016 y promovida por el PNS/MSSSI para
conocer la situacion laboral de las personas
con el VIH con el fin de abordar mejor las
acciones de formacién, insercidn y reinser-
cion en el dmbito laboral y facilitar la igual-
dad de trato y no discriminacionlé, La
encuesta fue respondida por 542 personas,
el 72,8% de las cuales tenian estudios secun-
darios o universitarios. Ademds, el nivel de
estudios universitarios en hombres con el VIH
fue superior al de las mujeres seropositivas
(una diferencia significativa).

Por otro lado, el 52% contaba con un trabao-
jo, mientras que el 29,56% se encontraba en
situacion de desempleo (una tasa de
desempleo bastante superior a la de la
poblacién general, un 18% en 2016). Tam-
bién cabe senalar que la situacidon de
desempleo era de mayor duracién en las
mujeres con el VIH que en los hombres. Otro
dato a destacar es que, entre las personas
que tenian un trabajo (283 de los participan-
tes), el 72% tenia un contrato indefinido y el
80,9% trabajaba a tiempo completo.

Estos son algunos datos de la encuesta para
tener un poco una idea de cudl es la situa-
cion laboral de las personas con el VIH y de
la importancia de poder hacer un segui-
miento de estos temas. Esta encuesta se
realizé en 2016 y seria importante volver a
efectuarla para tener un seguimiento de
esta situacion, teniendo en cuenta la impor-
tancia del tema laboral sobre la calidad de
vida y el estigma y la discriminacion.

16 pNS. MSSSI. Encuesta sobre la situacion laboral de las personas
con VIH en Espaina. Noviembre 2017. Disponible en:
http://www.msssi.gob.es/ciudadanos/enfLesiones/enfTransmisi-
bles/sida/docs/EncuestaVIHLABORAL2017.pdf.
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Situacién laboral

TOTAL

DESEMPLEADO
mmmm  ESTUDIANTE
mmmm TRABAJO ACTIVO

PENSIONISTA

Ademds de este factor laboral y educativo,
dentro de las labores de monitorizacion de
este cuarto 90 seria interesante contar con
los resultados del mencionado indice de
Estigma que se ha desarrollado en muchos
paises, pero no en el nuestro, y poder contar
con otros estudios dirigidos a la poblacién
general. Por otra parte, para tener una vision
mas amplia y asi poder medir y tener infor-

MUJERES

HOMBRES

macion sobre este cuarto 90 también seria
preciso seleccionar la herramienta o herra-
mientas mdas adecuadas para poder aplicar
y hacer un seguimiento de la calidaod de
vida relacionada con la salud. Por Ultimo,
teniendo en cuenta la importancia del tema
laboral sobre la calidad de vida y el estigma,
seria necesario que pudiera repetirse esta
encuesta.
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DEBATE

En el debate suscitado, se apunté a la posibilidad de que algunos de los estudios
redlizados en el dmbito social a través de encuestas, como por ejemplo la que
evalud la situacion laboral, pudieran presentar ciertos sesgos, ya que los datos finales
discrepaban de los de otros sondeos mejor diseiiados que recabaron informacion

similar y se propuso que desde el Plan Nacional sobre el Sida se diera apoyo y respail-
do a la elaboracion de estudios mejor disefiados y con rigor metodolégico.

La ponente también justificé que, en su presentacion, se hubiera dado poco peso al
tema de las comorbilidades -uno de los objetivos del cuarto 90- admitiendo su rele-
vancia, pero recordando que su revision se centrd mds en aspectos sociales que
meramente biomédicos. También lamentd que aln no se hubieran establecido de
forma oficial indicadores especificos para la monitorizacién de la respuesta al cuarto
90.
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DR. MIGUEL A.
RAMIRO AVILES

PROFESOR TITULAR DE FILOSOFIA DEL
DERECHO Y DIRECTOR DE LA CATEDRA
DECADE-UAH. UNIVERSIDAD DE
ALCALA DE HENARES

17 http://www.undp.org/content/undp/es/home/sustainable-de-

velopment-goals.html

18 http://www.who.int/topics/millennium_development_goal-

s/es/

El VIH ha estado en la agenda de los dere-
chos humanos desde el inicio. Uno de los
objetivos que ha planteado Naciones
Unidas, como la principal agencia universal
de defensa y promociéon de los derechos
humanos, ha sido acabar con el sida. Es
cierto que esta respuesta no siempre ha
tenido luces, también ha tenido sus som-
bras. Por ejemplo, a principio de la década
de 2000, el Consejo de Seguridad considerd
el VIH como un problema de seguridad
global y lo equipararon al terrorismo o al
yihadismo.

No obstante, esta respuesta desde el
dmbito de la seguridad vy la salud publica se
ha ido completando con otras respuestas
tales como los Objetivos de Desarrollo Soste-
nible?. En primer lugar, cabe decir que el
VIH estaba también dentro de los Objetivos
de Desarrollo del Milenio (objetivo 6: comba-
tir el VIH/sida, el paludismo y otras enferme-
dades)'® y luego se incorpord también a los
Objetivos de Desarrollo Sostenible. Asi,
donde antes si tenia una mencion especifi-
ca en los Objetivos de Desarrollo del Milenio,
luego perdid ese punto especifico, aunque
sigue estando incluido, por ejemplo, en
aspectos como la reducciéon de la desigual-
dad. Por otra parte, estaria incluido en la
cuestion de la igualdad de género, y tam-
bién hay diversos documentos en los que se
vincula el VIH a la mayor parte de los Objeti-
vos de Desarrollo Sostenible.

En cuanto al objetivo 90-90-90, de los tres
primeros 90 no voy a decir mucho porgue ya
se ha hablado lo suficiente. Lo Unico que me
gustaria senalar es que lo que se hace es
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una respuesta desde el modelo médico
asistencial. Pretende ser, bdsicamente, una
respuesta a la enfermedad.

¢ Por qué se considerd importante incluir un
cuarto 90?7 La idea era trascender los objeti-
vos de cardcter médico e incorporar und
vision mas de tipo social. La dimension social
en el édmbito de los derechos humanos, es
decir, ver cémo los derechos humanos
interactdan en un contexto social, es muy
importante.

Solo cabe recordar que, en el primer docu-
mento internacional del siglo XXI sobre dere-
chos humanos -la Convencioén Internacional
de Derechos de Personas con Discapaci-
dad- se aboga por el modelo social de la
discapacidad. Es decir, para ir mas allé, en
este caso, de la respuesta médico-rehabili-
tadora a la discapacidad e incorporar
elementos de cardacter social con el fin de
dar una respuesta mas global a la cuestion
de la discapacidad. Un concepto que tam-
bién se aplicaria al VIH.

Por lo tanto, o que busca el cuarto 90 es
mejorar la calidad de vida de |as personas y
diversos estudios han evidenciado que esta
calidad de vida aumenta alli donde los nive-
les de discriminacion y de exclusion social
son mads bajos.

Solo si se garantizan mejor los derechos de
las personas con el VIH se podrd reducir la
extension de la epidemia y disminuir los
danos. Esta es una cuestion que se viene
senalando en diversos documentos de
Naciones Unidas desde el momento en que
se incorpora no ya Unicamente la vision del
VIH como un problema de salud publica sino

también desde que la Asamblea de Dere-
chos Humanos, desde aproximadamente
2010, viene incluyendo una respuesta al VIH
basada en los derechos humanos!?. Se con-
sidera que alli donde los derechos y las liber-
tades de las personas con el VIH estén mejor
protegidos y garantizados, el impacto de la
epidemia se puede reducir.

Siempre pongo el gjemplo de que, si logra-
mMos proteger mejor la intimidad de las perso-
nas con el VIH, asi como la privacidad de sus
datos de carécter personal sobre cuestiones
de salud, quizds estemos facilitando que las
personas accedan de una manera mas
habitual a las pruebas de deteccion del VIH.

Las dos respuestas que se han implementa-
do de forma tradicional frente al VIH son, por
un lado, la médica, que siempre digo que es
un éxito, aunqgue relativo si las personas No
disfrutan los derechos en igualdad de condi-
ciones. Por otro lado, tenemos la respuesta
que ofrece la ética y el derecho, es decir la
respuesta normativa. Sin embargo, esta
respuesta no estd ala altura de los éxitos que
ha tenido la respuesta médica.

Como senalaba antes, en la respuesta
médica el VIH ha pasado de ser una enfer-
medad gque era un proceso agudo con muy
mal prondstico a un problema de salud que
tiene la condicion de enfermedad cronica y
que se puede controlar (con sus Mds y sus

‘9Consejo de Derechos Humanos de Naciones Unidas. Proteccion
de los derechos humanos en el contexto del virus de lainmunode-
ficiencia humana (VIH) y el sindrome de la inmunodeficiencia
adquirida (SIDA) - Informe del Alto Comisionado de las Naciones
Unidas para los Derechos Humanos. A/HRC/19/37. Sesién 19a. 14
de diciembre de 2011.
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menos). En cambio, la respuesta que ha
dado la ética y el derecho no ha estado
siempre a la altura.

El VIH siempre ha tenido una dimension
normativa, desde el principio. Por ejemplo,
desde el inicio se han planteado cuestiones
relativas a la objecion de conciencia del
personal sanitario para tratar a las personas
con el VIH, la necesidad de limitar el derecho
a la intimidad personal (por ejemplo, al reali-
zar un mapeo de los contactos sexuales,
obligando asi a las personas a declarar con
quién habian tenido relaciones sexuales), las
restricciones en los vigjes, las restricciones
para ocupar determinados puestos de
trabagjo, etc.

Esa respuesta normativa, sobre todo hasta
mediados de la década de 1990, se basaba
en esa idea de que el VIH era un problema
de salud pudblica. El cénit llegd ya con la
resolucion del Consejo de Seguridad de
Naciones Unidas en el que se establecia esa
equiparacién. Por lo tanto, tenemos que
incorporar de forma decidida una nueva
respuesta normativa al VIH basada en los
derechos humanos de las personas con el
VIH. Es necesario, pues, acompasar ambas
respuestas, la médica y la normativa.,

La respuesta basada en los derechos huma-
nos tiene que ser decidida, pero obviamente
NO es una respuesta que sea sencilla de
implementar.

Una respuesta al VIH basada en los derechos humanos

UNIVERSALIDAD DE LOS DERECHOS '

ACCESIBILIDAD UNIVERSAL

V¥V P (AJUSTES RAZONABLES)

ELIMINACION DE BARRERAS

GENERALIZACION DE LOS DERECHOS

ESPECIFICACION DE LOS DERECHOS

IGUALDAD
\ A 4 COMO EQUIPARACION
> IGUALDAD )

COMO DIFERENCIACION

P (MPACTOS
GENERO Y EDAD)
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Los derechos humanos tienen un cardcter
universal, es decir, todas las personas por el
hecho de serlo tienen unos derechos inhe-
rentes. Esta universalidaod de los derechos
funciona muy bien en el plano ético, pero no
en el normativo, ya que en este segundo
aspecto siempre hay restricciones a la idea
de la universalidad de los derechos. Un ejem-
plo muy sencillo de esto es el articulo 14 de la
Constitucion Espanola (CE): “Los espanoles
son iguales ante la ley”. Sin duda se refiere a
los espanoles, aquellas personas que no
tengan dicha nacionalidad pueden sufrir un
trato diferenciado. Vemos entonces que esa
universalidad, cuando se traslada al dmbito
juridico, decae.

Es cierto que puede haber algunos dmbitos
que supongan el egjercicio de funciones
vinculadas a la soberania nacional donde se
pueda exigir el requisito de la nacionalidad:
la Fiscalia, la Judicatura, la Carrera Diplom&-
tica, etc. Pero hay otras esferas en las que
la exigencia de la nacionalidad entrana una
restriccion excesiva a la idea de la universali-
dad de los derechos.

De todos modos, esta cuestion de la univer-
salidad una vez que se da por asumido que
los derechos en el plano ético si son universa-
les, pese a que desde el punto de vista juridi-
co se pueden admitir —o discutir al menos-
ciertas restricciones, nos plantea la cuestion
de la accesibilidad.

Una vez que concedemos los derechos,
estos tienen que ser accesibles. No puedo
reconocer un derecho a una persona y no
hacer que su ejercicio sea accesible, es
decir, que no pueda ejercerlo en igualdad
de condiciones que el resto.

La idea de la accesibilidad universal es que
los derechos, las libertades, los servicios, etc.
tienen que estar disenados de forma univer-
sal. Es la idea del diseno para todos, el
diseno universal, que pretende que se deba
hacer el menor nUmero de ajustes. Es decir,
tengo que disenar el derecho para que
todas las personas -independientemente de
sus circunstancias personales- puedan
ejercer sus derechos. He de tener en cuenta
esa diversidad para intentar disenarlo de
forma lo mas universal posible, o al menos
hacer los derechos mdas accesibles.

Cuando eso no es posible, es necesario
realizar una serie de gjustes, de concrecio-
nes, para que nadie se vea excluido, para
que determinados colectivos de personas
puedan acceder a sus derechos igual que el
resto. Apuntar, aunque sea de forma breve,
qgue estas modificaciones o qgjustes tienen
que ser razonables. Esto implica que, desde
el punto de vista de la administracién, la
razonabilidad es mucho menos exigente,
pero desde el punto de vista de las empre-
sas -sobre todo si son empresas pequenas-,
la razonabilidad puede ser un criterio que
permita el trato diferencial.

La accesibilidad universal es un objetivo a
conseguir, pero siguen existiendo barreras.
En el caso espanol, y en general, pueden ser
barreras de cardcter normativo -es decir,
leyes- las que impidan el disfrute de los dere-
chos en igualdad de condiciones, 0 normas
que, no siendo leyes -como, por ejemplo, los
protocolos internos-, establezcan alguna
restriccion para el disfrute de los derechos
en igualdad de condiciones.
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Obviamente, también estarian las barreras
actitudinales, que son algo mas dificiles de
eliminar. En las encuestas presentadas con
anterioridad veiamos algunas de esas barre-
ras actitudinales, por ejemplo, ante la posibi-
lidad de gque en clase hubiera un nino © un
profesor con el VIH.

La eliminacién de las barreras permite con-
seguir dos cosas: la generalizacion de los
derechos y su especificacién. En primer
lugar, hablaremos de la generalizacion de
los derechos. Lo que no he logrado con la
accesibilidad universal por la existencia de
barreras, lo tengo que conseguir eliminando
estas barreras. La generalizacion de los
derechos me va a permitir ampliar el nimero
de personas que disfrutan de esos derechos,
quitando condiciones restrictivas, quitando
barreras.

Aunque este asunto es discutible -y estd
bajo discusidén-, en este punto se encontra-
rian los cuadros de exclusiones médicas
para el acceso a los Cuerpos y Fuerzas de
Seguridad del Estado y de las Fuerzas Arma-
das, que siguen afectando a personas que
tienen determinadas condiciones de salud o
determinadas enfermedades, por ejemplo,
las que tienen una enfermedad transmisible,
resistente al tratamiento, etc. Es cierto que
en los cuadros no se habla de forma expresa
del VIH, pero se produciria una discrimina-
cioén indirecta al estar incluido dentro de las
enfermedades de transmisiéon sexual o infec-
tocontagiosas. Lo que yo consigo es la equi-
paracion, quito los elementos discriminato-
rios, los elementos de exclusion y amplio el
ndmero de personas que pueden acceder a
los derechos.

En cuanto a la especificacion de los dere-
chos, en este caso no se busca ampliar el
numero de derechos, sino crear derechos
especificos, situaciones juridicas especificas
dirigidas a determinados colectivos que,
tradicionalmente, han estado excluidos o
discriminados respecto a la distribucion de
las cargas y de los beneficios.

Entonces, en el primer caso obtengo la equi-
paracion y en el segundo una diferencia-
cién. Por ejemplo, dos impactos muy tipicos
son el género y la edad, es decir, derechos
especificos para mujeres o el reconocimien-
to juridico a determinadas situaciones
teniendo en cuenta la edad. Aqui se puede
diferenciar todo lo que se quiera, teniendo
en cuenta otro tipo de igualdad que es la
igualdad de resultados: ¢qué resultados
quiero obtener en mi sociedad? ¢Me basta
con una ley que diga que nadie puede ser
discriminado por razén de enfermedad? ;O
tengo que diferenciar y decir: “enfermedad
cronica” o ‘el VIH” o “la diabetes”? Tengo
que ver qué grado de diferenciacion quiero
en mi sociedad.

Con esto no estoy abogando por crear
normas especificas para las personas con el
VIH porque, posiblemente, se puedan
encuadrar dentro de las personas con enfer-
medades cronicas. Una de las cosas que se
puede discutir es: ¢ necesito una Ley General
de Derechos para personas con enferme-
dad crénica o puedo encuadrar a los enfer-
mos crénicos dentro del concepto de disca-
pacidad, como ha hecho la jurisprudencia?

En ese sentido, el Tribunal de Justicia de la
Unién Europea ha incluido a los enfermos
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cronicos dentro del concepto de persona
con discapacidad (de cardcter social)29,
Una respuesta al VIH basada en los derechos
humanos deberia tener en cuenta todo esto.
Buscamos la igualdad, pero ya Aristoteles
nos dijo que la igualdad es dar igual a los
iguales y desigual a los desiguales. Esta
reflexion tiene 2.500 anos, la igualdad no es
un tema nuevo y tampoco parece que
vayamos a resolverlo con facilidad.

Otra cosa gque tenemos que preguntarnos es
qué tipo de igualdad queremos. La igualdad
puede venir tanto por la equiparacién como
por la diferenciacién. La equiparacion seria
no tener en cuenta el VIH en determinados
admbitos: por ejemplo, no queremos que el
VIH sea tenido en cuenta a la hora de acce-
der a los contratos de seguros. En este caso
concreto, parece que se va a conseguir
—-esperemos que no convoguen elecciones
antes de tiempo y caduque la proposicion
de ley?'-, Es decir, en ese caso intento esta-
blecer la equiparaciéon, que el VIH no sea
relevante,

Sin embargo, también habrd algunas situo-
ciones en las que si que interesa que el VIH
sea relevante. Por ejemplo, a pesar de que
hay evidencia cientifica que refleja que las
personas con el VIH sufren un envejecimiento
prematuro, estas no pueden optar a una

20 gentencia de 11 de julio de 2006, Chacén Navas, asunto
C-13/05 y TJUE en la sentencia de 11 abril 2013, Danmark, asuntos
C-335/11y C-337/11.

21 B0CG-12-B-83-4 del 29 de septiembre de 2017: Proposicién de
Ley por la que se modifica el texto refundido de la Ley General
para la Defensa de los Consumidores y Usuarios y otras leyes
complementarias, aprobado por Real Decreto Legislativo 1/2007,
de 16 de noviembre. 29 de septiembre de 2017. 125/000008.

jubilacion  anticipada por enfermedad
porgue la infecciéon por el VIH no estd inclui-
da en el listado de enfermedades que
recoge la ley. Entonces quizds ahi si que se
necesite esa diferenciacién, porque no
pueden ser todas las personas, tienen que
ser aqguellas que tengan una determinada
condicion de salud para la que haya una
evidencia cientifica que demuestre que
produce un envejecimiento prematuro. Por
tanto, es necesario alcanzar un equilibrio.

Otro tema que hay que considerar es si se
quiere alcanzar igualdad de oportunidades
O igualdad de resultados, puesto que las
acciones normativas necesarias, las politicas
publicas que necesitemos, serén completa-
mente distintas en cada caso. Si queremos
igualdad de resultados tendremos, por ejem-
plo, que tomar medidas de accidn afirmati-
va, promocionando la contratacion de
determinados colectivos de personas.

La medida mdas radical de todas seria el
establecimiento de cuotas: las personas con
el VIH que tengan reconocido un grado de
discapacidad del 33% o superior si pueden
acceder al empleo protegido a través de las
cuotas. El caso mds tipico es el de la coinfec-
cion por el virus de la hepatitis C, pero como
ahora se cura, ya nos ha llegado algdn caso
de reduccion del grado de discapacidad al
0%, lo que significa que he eliminado la
discapacidad médica, pero no la existente
desde el punto de vista social.

Todo esto nos va a exigir que para conseguir
ese utdpico 0% de discriminacion -dentro del
cuarto 90-, tengamos que analizar muy bien
lo que se quiere hacer, es decir, qué quiero,
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DESDE LOS DERECHOS HUMANQOS:
LA CONSECUCION DEL CUARTO 90

qué estoy dispuesto a sacrificar y qué medi-
das voy a intentar desarrollar, Para saber en
qué nivel de discriminacion estamos, necesi-
tamos realizar encuestas y estudios empiri-
COs gque nos permitan determinar el grado
de cumplimiento del objetivo del 0% de
discriminacién y hacia dénde vamos. Por
tanto, necesitamos indicadores. Seria muy
interesante si se pudieran incluir estas medi-
das dentro de una iniciativa que hace
tiempo el gobierno espanol impulsd: el Plan
de Derechos Humanos de Espana, que pasd
a mejor vida?2 ,

También es necesario cuestionarse qué
admbitos requieren cambios con mayor
urgencia para conseguir una mayor igual-
dad. A través de la Clinica Legal hemos iden-
tificado cuatro dmbitos en donde se encua-
dran la mayoria de las consultas: economia,
educacioén, salud vy justicia. En lo que se refie-
re a la situacion econdmica, teniendo en
cuenta que el 50% de las personas con el VIH
no tienen empleo y presentan una tasa de
desempleo superior a la media, quizd sea
necesario implementar algdn tipo de
medida. Por ejemplo, una medida para
alentar a las personas con el VIH a buscar
trabajo es hacer mdas segura la compatibili-
dad entre la incapacidad laboral y el

22 Gobierno de Espafna. Plan de Derechos Humanos. Aprobado
por el Acuerdo de Ministros de 12 de diciembre de 2008. Disponi-
ble en: https://www.idhc.org/arxius/incidencia/1424254612-PlanD-
H.pdf. El fundamento de los llamados planes de derechos
humanos es la recomendacion hecha a los Estados en la Conferen-
cia Mundial de Derechos Humanos de Viena de 1993: "La
Conferencia Mundial de Derechos Humanos recomienda que cada
Estado considere la posibilidad de elaborar un plan de accién
nacional en el que se determinen las medidas necesarias para que
ese Estado mejore la promocion y proteccion de los derechos
humanos".

desempeno de un nuevo trabajo porgque has
desarrollado nuevas capacidades. En un
seminario que organizamos el ano pasado
fue sorprendente comprobar cémo algunas
organizaciones sindicales decian que mejor
que no se difundiera esta posibilidad, que es
legal en Espana y algun caso tenemos
presente en la sala.

Otro tema es la cuestion de la educacion. El
nivel de estudios va a repercutir también en
la empleabilidad de las personas. Es cierto
que hay mucha heterogeneidad, y es dificil
dar un porcentagje de los niveles de estudios,
pero es importante tenerlo en cuenta. Curio-
samente, hemos detectado que hay consul-
tas de personas con el VIH que quieren estu-
diar el grado de medicina o algdn grado
medio donde es posible que pueda haber
algun tipo de contacto con otra persona vy,
por ello, estdn sufriendo alguna limitaciéon en
cuanto al acceso a dichos estudios.

En lo que se refiere a la salud, encontraric-
mos temas de equidad en el acceso a trata-
mientos innovadores, o el derecho a la
protecciéon a la salud que, segun los textos
internacionales, estd en el nivel mds alto
posible.

Por Ultimo, tendriomos los problemas de
acceso a la justicia. Hemos detectado que
mas del 50% de las consultas que nos llegan
a la Clinica Legal son casos en los que
detectamos una discriminacién y/o limita-
cién de derechos. Una discriminacion es un
trato diferenciado que no estd justificado.
Por ejemplo, cuando a una persona con el
VIH se le da un trato diferenciado peor
respecto a una persona sin el virus sin que
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exista ninguna razén que justifique dicho
trato diferenciado. Por otro lado, una limita-
cién de un derecho es cuando me limitan un
derecho, pero se lo limitan también al resto
de las personas, No solo a mi por tener el VIH.
No obstante, el hecho de que se lo hagan a
todos no significa que sea menos grave.

(Qué “coste” existe para que el nUmero de
denuncias/demandas relacionadas con la
discriminacién por el VIH sea tan bajo? Una
de las preguntas que también nos hacemos
en la Clinica Legal es: de estos casos en los
que hay discriminacion, limitacion, etc.,
¢,cuantos llegan realmente a los tribunales?,
jcudntos acaban en una reclamacion
administrativa?, ¢cudntas denuncias o que-
rellas hay? Es algo que intentamos medir,
pero tenemos muy poco personal y no
podemos hacer demasiado, aungue nuestra
intuicidn es que son pocos los casos que
acaban prosperando. Entonces, ¢,qué coste
existe para que alguien me viole un derecho
y no acabe poniéndome delante de un juez?

En una revision muy bdsica que he hecho en
Aranzadi Westlaw de las sentencias emitidas
en los dltimos 5 anos por tribunales que
tienen competencia en todo el dadmbito
nacional (tres nacionales: el Tribunal Consti-
tucional, el Tribunal Supremo y la Audiencia
Nacional; y dos internacionales: el Tribunal
Europeo de Derechos Humanos, el Tribunal
de Justicia de la Unién Europea), solamente
he encontrado tres sentencias en las que
fuera relevante el tema del VIH/sida y la
discriminacion: una en el Tribunal Europeo de
Derechos Humanos, una en el Supremo vy
otra en la Audiencia Nacional. Solo una, la
del Tribunal Europeo de Derechos Humanos,

fue favorable alos derechos de las personas
con el VIH. Las otras consistieron en la dene-
gaciéon del derecho al asilo por razones
humanitarias -por tener el VIH-, y el ditimo es
el famoso caso de Instituciones Penitencia-
rias donde se decia que el VIH era un peligro
objetivo vy, por lo tanto, un funcionario de
prisiones no podia tener esta infeccion.,

Por esta razén, hay gue mejorar los mecanis-
mos de defensa y proteccién de los dere-
chos de las personas con el VIH, por ejemplo,
proporciondndoles herramientas bdsicas de
derecho antidiscriminatorio, incluyéndolas
en colectivos que ya los tienen (personas
con discapacidad), creando una norma
especifica para las personas con enferme-
dad crénica, creando una ley general que
impida la discriminacion por razones de
salud, etc.

Hay que mejorar, ademds, los elementos de
protecciéon de los derechos de este colecti-
VO porgue no se entiende cémo hay tan
pocos casos en la judicatura. Uno puede ser,
por ejemplo, la legitimacidén procesal de las
asociaciones de pacientes, que no la tienen.
Es decir que las acciones de pacientes
puedan defender a una persona sin necesi-
dad de revelar su identidad, una prerrogati-
va que tienen otros colectivos, pero no los
pacientes. Otra medida interesante seria
disponer de un sistema de arbitraje para
resolver muchas consultas sin necesidad de
acudir a los tribunales. Otra posible herra-
mienta seria aumentar la indemnizacidén por
dano moral.

Una de las cuestiones que mas sorprende a
los estudiantes que estan en la Clinica Legal
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es lo poco que te indemnizan en este pais
por un dano moral, practicamente sale
gratis discriminar. Otra posible herramienta
bdsica de derecho antidiscriminatorio seria
la aplicaciéon de criterios especiales en la
prueba de los hechos relevantes, es decir,
la inversion de la carga de la prueba.

Una pregunta incémoda para cumplir el
“cuarto 90” es si en la medicidn de su cumpli-
miento, ¢nos vamos a fijar en los derechos
fundamentales o también en los derechos
humanos?

Los derechos fundamentales son aquellos
gue estdn reconocidos a través del ordena-
miento juridico vigente, mientras que los
derechos humanos son los derechos inheren-
tes al ser humano y no tienen por qué estar
reconocidos, es decir, estamos ante lo legal
frente alo justo.

Por ejemplo, tenemos los nueve casos que
llegaron ala Clinica Legal en 2017 de perso-
nas que vienen de Venezuela a Espana
pidiendo el acceso a la atencion vy el trato-
miento del VIH. Desde el punto de vista de
los derechos fundamentales, estas personas
no pueden demandar el cumplimiento de

este derecho. Sin embargo, es un derecho
humano, ya que la proteccion de la salud
o es. ¢Vamos a medir esos casos 0 vamaos
a considerar que el derecho espanol
realmente los permite? Desde septiembre
hasta febrero se han producido cuatro
sentencias del Tribunal Constitucional que
han legitimado esa exclusion. Por lo tanto, es
constitucional.

Por Ultimo, cuatro ideas a modo de resumen:
no basta con los objetivos 90-90-90 de cardic-
ter biomédico y por ello necesitamos reducir
el nivel de discriminacion ya sea directq,
indirecta o por asociacién. La indirecta es
mas sibilina y de esa necesitamos recoger
muchos datos estadisticos para saber dénde
se produce. También vamos a necesitar
indicadores fiables para saber doéonde vy
codmo intervenir. Y necesitamos -a pesar de
gue ya hay un gran camino recorrido- mejo-
rar muchisimo las garantias de los instrumen-
tos de defensa de los derechos de las perso-
nas con el VIH, porque estamos en un limbo.
Mientras no salga adelante una ley general
que proteja a todas las personas por condi-
cién de salud, ahora mismo estamos en un
limbo del que es necesario salir.
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DEBATE

En el debate se apunté que parecia inminente la aprobacion de la Ley de Igualdad
de Trato y No Discriminacion, que podria constituir una herramienta importante para
garantizar los derechos de las personas con el VIH. En su intervencién el ponente
valoré muy positivamente ese cambio de legislacion, pero también senalé que la
respuesta al VIH exigird ir un poco mds alld y tener en cuenta la posibilidad de adop-
tar medidas especificas para determinados colectivos.

El ponente también se mostré muy partidario de cambiar la clasificacion de la infec-
cion por el VIH de enfermedad infectocontagiosa a enfermedad infectotransmisible,
una medida que, a su juicio, resolveria gran parte de los problemas de generalizacion
de los derechos de las personas afectadas.

En referencia a su experiencia en la Clinica Legal, afirmé que el miedo y el estigma
interiorizado eran elementos muy habituales que subyacen en las preocupaciones
de las personas con el VIH y aclard que uno de los aspectos clave de dicho proyecto
era la formacion de estudiantes de derecho, de modo que tuvieran presente el enfo-
que de justicia social en su profesion.
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ANALISIS DE LAS SENTENCIAS ESPANOLAS
QUE JUZGAN LA TRANSMISION SEXUAL
DEL VIH

Aungue voy a hablar de criminalizacién, no
me centraré en los aspectos legales sino

MARlIA J OS E mds bien en los aspectos psicosociales

entrelazados a los mismos. Eso no quiere

F U STE R R U |,Z decir gue no se vayan a emplear conceptos
juridicos.

DE APODACA
Una tercera parte de los paises en el mundo

GERENTE DE SEISIDA prevén leyes especificas que penalizan la
Y ACTIVISTA DEL VIH transmision del VIH y su aplicacién ha ido
aumentando con el tiempo, como demues-
tra el incremento considerable de las perse-

cuciones criminales, sobre todo en Europa y
Norteamérica.

Normalmente, el argumento mas frecuente
de este tipo de legislaciéon es la proteccion
de la salud publica. Sin embargo, no hay
evidencia cientifica de que este tipo de
legislacion produzca cambios positivos en la
conducta sexual. Por el contrario, si que
existen pruebas de que desanima a las
personas para hacerse la prueba del VIH o
revelar su estado serolégico. Ademds, son
leyes incompatibles con el conocimiento
cientifico actualizado y contrarias a los dere-
chos humanos y a los objetivos de salud
publica. Por este motivo, organizaciones
internacionales de peso han hecho llama-
mientos a los paises para que deroguen
dichas leyes.

En el derecho espanol, el tema de la transmi-
sion del VIH se puede abordar a través de
dos jurisdicciones, la civil y la penal. La via
civil implicaria la aplicaciéon del articulo 1902
del Coédigo Civil,b que dice: “El que por
accién u omisidn causa un dano a otro, inter-
viniendo culpa o negligencia, estd obligado
a reparar el dano causado”. Es decir, si una

“lndetectable igual
a lntvansmisible (1=1)”

Jornadas de Formacidén ViiV para ONGs



05
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persona con el VIH transmite la infeccion a
otra tendrd que reparar el dano. Aunque el
Codigo Civil prevé diferentes formas de
reparacion, la que nos ocupa y se aplicaria
en el caso de la transmision del VIH seria una
compensacion econdmica.

No obstante, en casos de transmision lo mas
habitual es que se recurra al Cédigo Penal.
No hay un delito especifico para la transmi-
sion del VIH, sino que estos casos se juzgan a
través del delito de lesiones previsto en el
articulo 147 vy, sobre todo, el tipo agravado
recogido en el articulo 149 de dicho cédigo.
Este dltimo articulo dice: “El que causara a
otro, por cualquier medio o procedimiento,
la pérdida o la inutilidad de un érgano o
miemlbro principal, o de un sentido, la impo-
tenciq, esterilidad, una grave deformidad o
una grave enfermedad somdatica o psiquica,
serd castigado con la pena de prision de 6 a
12 anos”.

Paso a describir algunos elementos de dere-
cho que influyen en el delito o la pena y que
son Utiles para entender mejor el andlisis que
mostraré a continuacion. Un concepto
importante es el delito de lesiones agravado.
Para que se aplique, la lesidon se tiene que
considerar grave, como hemos visto en el
contenido del Coédigo Penal. La infeccion
por el VIH estd considerada asi en diversas
sentencias.

(Qué pasa con la revelacion u ocultacion
del VIH? El derecho a la intimidad conlleva
que la ocultacion no anada nada al litigio
penal. Esto quiere decir que, por supuesto,
no hay ninguna obligaciéon de revelar el
estado seroldgico. Sin embargo, el articulo

185 del Coédigo Penal da efectos punitivos
atenuados al consentimiento cuando ha
sido emitido de forma expresa, valida, libre y
espontdnea por el ofendido, lo que se
conoce como consentimiento en las lesio-
nes. Si se da este consentimiento en las lesio-
nes, la pena inferior se rebaja en uno o dos
grados (de 3 a 6 anos).

En derecho también son muy importantes
los grados de responsabilidad, que van a
determinar si se aplica o no un delito y tam-
bién la pena. Para el caso que nos ocupaq,
resulta especialmente importante la figura
del dolo eventual, que es una figura que
tiene que aqpreciarse para que pueda
aplicarse el delito de lesiones del articulo
149. El dolo eventual serian aquellos casos
en que una conducta conlleva una alta
probabilidad de causar un dano. Es decir, el
autor es consciente de ello y aun asi no
hace nada para evitarlo. Esto significa que,
para que se considere que hay dolo even-
tual, la persona con el VIH tiene que tener
conciencia de que no utilizar medidas
preventivas puede conducir a la transmisiéon
del virus. Aunque no quiera producir el resul-
tado lesivo, sabe que lo puede hacer y lo
asume.

Otro concepto importante es el de la impru-
dencia. En este caso, el dano se produce
debido a una negligencia, al no haber
actuado con la debida diligencia. Esto lo
recoge el articulo 152 del Cédigo Penal y
entrana unas penas inferiores (de 1 a 3
anos). Por ejemplo, un caso en que podria
aplicarse imprudencia (y ademds hay una
sentencia al respecto) es el de una persona
que utiliza preservativos todo el tiempo, pero
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siempre se le rompen. El tribunal considera
que no estd actuando con la debida diligen-
cia porque no es normal que se rompan 10s
condones tantas veces.

Por otro lado, existen una serie de variables
psicosociales y determinantes del estigma y
tienen que ver con dos grandes cuestiones
gue producen amenaza en la poblaciéon: la
amenaza para la salud y la amenaza simbdli-
ca.

Por otro lado, también hay unos componen-
tes del estigma que tienen que ver mas con
una amenaza simbdlica y que conlleva la
culpabilizaciéon de las personas con el VIH, un
elemento muy importante del estigma vy los
estereotipos que hay asociados.

Estas dos amenazas descritas darian lugar al
estigma publico, que a su vez influye en el
estigma internalizado y entre otras muchas
consecuencias, produce distrés psicolégico,

Variables psicosociales asociadas al estigma

AMENAZA [~
A LA SALUD GRAVEDAD
PERCIBIDA
PERCEPCION ‘ .
“CONTAGIO” DISTRES
PSICOLOGICO
- — ESTIGMA ‘ ESTIGMA
- PUBLICO ’ INTERNALIZADO ’ OCULTACION
AMENAZA
P 1 P
SIMBOLICA . PRACTICAS
CULPA ‘ | RIESGO
1
1
ESTEREOTIPOS TR [ sAliD
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incrementa las probabilidades de ocultacion
y también puede incrementar las practicas
de riesgo o deteriorar la salud.

Con todos estos antecedentes, el equipo de
investigadores en el que estoy, liderado por
el Dr. Francisco Bolumar y que cuenta con
la Dra. Julia del Amo y la Dra. Josefina
Alventosa, llevamos una temporada hacien-
do un estudio cuyo primer objetivo es cuanti-
ficar y caracterizar las demandas legales
sobre la transmision del VIH en Espana,
describir su tendencia temporal y determinar
si el avance del conocimiento cientifico
queda reflejado en la argumentacion juridi-
cay en las sentencias.

e _ | L _ L _1_ | _| _1_ |

Publicamos un primer articulo, con un andlisis
hasta 2012, que estd publicado en la revista
AIDS Care?®. El siguiente paso que hemos
dado es readlizar un andlisis psicosocial del
lengugje de estas sentencias que juzgan la
transmision sexual del VIH, pero ya actualiza-
das hasta 2016, para determinar su posible
interrelacion con el estigma asociado al VIH.
El estudio estd pendiente de revision para
publicar también en AIDS Care.

El método de seleccidn que seguimos fue el
mismo tanto para el andlisis psicosocial
como para el de tendencias. Lo que se hizo
fue una bldsqueda en las principales bases
de datos juridicas espanolas de todas las

Uitima década

96 97 98 99 00 01

s HOMBRE HOMOSEXUAL DEPENDIENTE
B MUJER HETEROSEXUAL DEPENDIENTE
HOMBRE HETEROSEXUAL DEPENDIENTE

02 03 04 05 06 07 08 09 10 11 12 13 14 15 16

23 golumar-Montero F, Fuster-Ruiz de Apodaca MJ, Weaitt M. Time
trends, characteristics, and evidence of scientific advances within
the legal complaints for alleged sexual HIV transmission in Spain:
1996-2012. AIDS Care, 2015, Vol. 27, No. 4, 529-535, http://dx.-
doi.org/10.1080/09540121.2014.980213
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sentencias y autos dictados por las jurisdic-
ciones civil y penal. Esto lo ha hecho Francis-
co Bolumar, que es el jurista de nuestro
equipo y el criterio de inclusidn de las senten-
cias fue que la posible transmision del VIH
fuera juzgada como una infraccion individual.

Para el andlisis del contenido, de las 27
sentencias y autos (20 sentencias y 7 autos),
nos quedamos solamente con las sentencias
porque su contenido era Util para el andlisis
psicosocial, mientras que el resto de escritos
No Nos aportaba nada en este sentido.

Al examinar los 27 casos identificados hasta
2016, se aprecia una clara concentracion de
las sentencias en la dltima década. Las barri-
tas rojas significan que las personas acuso-
das eran mujeres y las verdes que son entre
hombres que hacen sexo con hombres.

Desde 2016 hasta ahora se ha producido
alguna sentencia mas. De hecho, tengo una
en mente que me facilitd el Grupo de Traba-
jo sobre Tratamientos del VIH (gTt-VIH), pero
no estd todavia localizable en las bases de
datosy, por lo tanto, no se puede incorporar
en el andlisis.

En cuanto a las compensaciones econémi-
Cas que se piden en las sentencias, existe
una gran disparidad porque oscilan entre
60.000 y 200.000 euros. La mayoria de las
sentencias provienen de la jurisdiccion
penal, con la aplicaciéon del delito de lesio-
nes. En el 75% de las sentencias, los acusa-
dos han sido considerados culpables.

Respecto a las caracteristicas, la mayoria de
las personas acusadas son hombres. Lamen-

tablemente, las sentencias no contienen
todos los datos que nos gustarian, por lo que
no consta el origen en el 44% de los casos,
aunque es probable que la mayoria sean de
Espana. El tipo de relaciéon habitual que se
tiene es estable (81%). En el 90% de los casos,
segun se infiere de las sentencias, el estado
serolégico al VIH de la persona era conocido
(por la persona, no por las parejas).

El andlisis de contenidos del lenguagje y argu-
mentos de las sentencias fue realizado con
ayuda de un programa de soporte para
andlisis de datos cualitativos, para poner en
relacion esos elementos del derecho (y en
concreto del delito de lesiones) con el estigma.

En primer lugar, hay que hablar de la percep-
cion de gravedad, que es un elemento muy
importante porque, como vimos, es uno de
los determinantes del estigma, pero, por otro
lado, es uno de los componentes esenciales
para que se aplique el delito de lesiones de
tipo agravado (articulo 149 del Codigo
Penal). Por tanto, en el lenguagje de las
sentencias se aprecia que de forma cons-
tante se potencia esta caracteristica, preci-
samente para que se aplique el delito.

Sin embargo, la argumentacidon de las
sentencias estd poco sustentada cientifica-
mente y sin apenas incluir menciones al
papel del tratamiento antirretroviral en la
historia natural de la infeccién.

Se encuentran repeticiones literales de argu-
mentos en varias sentencias a lo largo devo-
rias décadas hasta el ano 2015. Ahora vere-
mos algunos ejemplos en que la represento-
cion social del sida estd mds presente que la
representacion cientifica.

“lndetectable igual
a Intvansmisible (|=|)"
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ANALISIS DE LAS SENTENCIAS ESPANOLAS
QUE JUZGAN LA TRANSMISION SEXUAL DEL VIH

Algunos ejemplos de sentencias para ver
este aspecto serian:

*(...) la enfermedad tiene una fase larvada y
de progresivo desarrollo que dura (...) entre 6
y 10 anos (...) y en un plazo como mucho de
10 anos mas, la muerte, siendo excepcional
la supervivencia 20 anos después (...)" (Sen-
tencias del Tribunal Constitucional desde
2004 hasta 2015). Como se puede ver, la
dltima sentencia que cita este fragmento es
de 2015.

“Se trata de una enfermedad incurable, (...)
impone serias e importantisimas limitaciones
para la vida (...), determina la altisima
probabilidad de contraer gravisimas enfer-
medades con indudable riesgo vital (...).”
(Sentencia de la Audiencia Provincial de
Madrid 101/2010).

*(...) No puede olvidarse el sentir comun que
considera esta enfermedad como una de
las mds graves sin duda alguna (...)" (Sen-
tencia de la Audiencia Provincial de Madrid
1/2004).

Otro de los de los determinantes sustanciales
del estigma es la percepcion de que el VIH
es una infeccién contagiosa y la alta proba-
bilidad de transmisidn sexual en la considera-
cién del dolo eventual.

En las sentencias se estima el dolo eventual a
través de la probabilidad de que se produje-
ra la transmisién, y esto lo basan dnicamente
en la reiteracion de los actos sexuales y el
hecho de no utilizar preservativo. Es decir,
gue cuantas mas relaciones sexuales se han
mantenido sin preservativo, mds posibilida-

des de apreciar el dolo eventual, sin tener en
cuenta circunstancias que disminuyen esa
probabilidad de transmision, como el trata-
miento antirretroviral o la carga viral, con
alguna excepcidn. La mdas importante de
ellas es una Sentencia de la Audiencia
Provincial de Sevilla (SAP SE 1759/2012) que
espero se vaya utilizando y que genere una
tendencia, pero es del 2012 y de momento
en las siguientes no hemos visto que se esté
citando mucho.

Un ejemplo de frases para ilustrar esta idea:
*(...) la posibilidad de contagio es baja en el
caso de un solo encuentro sexual, pero (...)
esa probabilidad crece con el nUmero de
contactos sexuales, conclusion que no
precisa de especiales conocimientos cientifi-
cos pues es propia del sentido comdn (...)"
(PC Madrid 1/2004).

Por supuesto, todas las sentencias estdan
llenas de frases como “contagiosa dolen-
cia” o “enfermedad grave y contagiosa”.

También tenemos el tema de la responsabili-
dad vy la culpa que es central en el derecho,
porque estamos hablando de hacer justicia
y de determinar responsabilidades y el
grado de la responsabilidad penal. Sin
embargo, como hemos mencionado, en el
ambito del VIH una de las cuestiones crucia-
les es la culpabilizaciéon de las personas.

En la mayoria de las sentencias, la responsa-
bilidad en la prevencién se sitla dnicamente
en la persona con el VIH. Hay solamente una
sentencia -la que he mencionado antes de
Sevilla- que alude a la responsabilidad com-
partida en la prevencién, que seria lo que

“lndetectable igual
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nos interesaria desde el punto de vista de
salud publica, introduciendo el término de
voluntaria asunciéon del riesgo. Es decir, que
la otra persona lo sabe y si voluntariamente
tiene relaciones sexuales, no podemos
atribuir solo la responsabilidad a una parte.,

Un ejemplo para ilustrar estos puntos: “(...)
no haber advertido a la pareja de que era
portador del virus le situaba (al procesado)
en una posicidn de dominio del hecho, ya
que el sujeto pasivo no habria aceptado
mantener relaciones sexuales de conocer
que las estaba realizando con una persona
infectada (...)" (Sentencia de la Audiencia
Provincial de Madrid 80/2015).

Unicamente hay una sentencia en la que se
exonera de responsabilidad a la persona
porque no sabia que tenia el VIH.

En el lengugje de las sentencias encontro-
mos elementos que denotan la presencia de
estereotipos que moralizan la sexualidad,
que culpabilizan o que deshumanizan a las
personas acusadas. Unos pequenos ejem-
plos de esto serian las siguientes frases: “El
demandado se hallaba en un grupo de
riesgo para contraer la enfermedad, en con-
creto el de la promiscuidad sexual” (Senten-
cia de la Audiencia Provincial de Madrid
653/2007).

“La representacion del recurrente cdlifica la
persona como hombre inculto, apenas sabe
escribir su nombre, portero de finca urbana
en paro (...) del que cabe esperar reaccio-
nes o comportamientos primitivos o instinti-
vos”. (Sentencia de la Audiencia Provincial
de Baleares 585/2001).

/ L

Al analizar los determinantes de la oculto-
cién, en la mayoria de los casos se estable-
ce que las personas demandantes no cono-
cian el estado serolégico de su pareja. No
obstante, en las sentencias son escasos los
datos sobre el motivo por el que las personas
ocultaban su estado serolégico. Apenas hay
cinco fragmentos rescatables que indican
que el motivo tiene que ver con la falta de
aceptacion del VIH, con el miedo al rechazo
o con el miedo a afrontar el momento de la
revelacion.

Vemos este aspecto en frases como: “(...)
decidi® no decirle nada porque no creia
que su relacién estuviera tan consolidada y
no queria que se enterara todo el pueblo”.
(Sentencia de la Audiencia Provincial de
Madrid 101/2010). O “(...) le dijo a XXX que
como le habia ocultado una cosa asi, con-
testando él que no sabia coémo decirselo”.
(Sentencia de la Audiencia Provincial de
Madrid 36/2011).

Yndetectable igual
a Intvansmisible (|=|)"
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Relacién del estigma y la penalizacion
de la transmision del VIH
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MIEDO A LA REVELACION

En estailustracion, se observa de forma grafi-
ca como, en el andlisis, se relacionan estos
determinantes del estigma con el delito de
lesiones graves y con los elementos que he
relatado.

Como conclusién de la charla, decir que el
nUmero de sentencias y autos ha ido aumen-
tando y en los dltimos 4 anos ha permaneci-

do estable. Como se ve, las sentencias con-
tienen elementos estrechamente relaciona-
dos con el estigma, que son decisivos para la
aplicabilidad del delito de lesiones graves y
la estimacion del grado de intencionalidad.
Ademds, no hay apenas datos sobre los
motivos para no revelar el estado serolégico,
pero como vemos quizds el estigma internali-
zado y el miedo al rechazo puedan estar
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detrés, cosa gue no nos sorprenderia. La
nmayoria de las sentencias en que los deman-
dados son considerados culpables determi-
na la existencia del dolo eventual sobre la
base de relaciones sexuales sin usar preser-
vativos.

Los tribunales no estdn considerando los
avances cientificos en prevencion. Por ejem-
plo, solo hay seis menciones al tratamiento
antirretroviral (no como prevencion, sino
simplemente que la persona lo estaba
tomando) y solamente en cuatro ocasiones
se menciona la adherencia. Solo en una
sentencia se mencionan los CD4 y la carga
viral y se explicita su papel en el riesgo de
transmision. En cuatro sentencias se mencio-
nan los andlisis filogenéticos como posibili-
dad a tener en cuenta pero no son conclu-
yentes y no hay ninguna mencién a la profi-
laxis preexposicion (PreP).

Un aspecto muy importante a tener en
cuenta es que considerar el tratamiento
como prevencion podria suponer excluir el
dolo eventual y la exoneracién del delito.

El papel de los médicos e investigadores que
participan en los juicios es clave para infor-
mar a los tribunales de estos avances, pero
también es crucial que si no hay una autori-
dad sanitaria que afirme que “indetectable
es igual a intransmisible” tampoco los tribu-
nales van a tener una autoridad donde apo-
yarse para cambiar esto. Por ello, todavia es
mds importante que las sociedades cientifi-
cas vy las autoridades sanitarias incorporen
ese mensagje.

En este sentido, resulta crucial la alianza
entre la comunidad vy los actores legales
-como ya estamos haciendo- para aumen-
tar el conocimiento sobre estos avances. Y,
desde luego, es importantisimo el papel de
las organizaciones en el asesoramiento a
personas acusadas. A este punto me viene a
la cabeza el gran papel que ha hecho
gTt-VIH, en concreto Juanse Herndndez, con
el caso de una persona que ha sufrido un
verdadero infierno, pero que gracias al
asesoramiento realizado por esta ONG, entre
otras cosas, al final ha conseguido gque lo
declararan inocente.

“Indetectable igual
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DEBATE

En el debate generado en torno al tema tratado en la dltima ponencia de la jornada
(en el que participé activamente Miguel Angel Ramiro, el anterior ponente), se
apuntd a la necesidad de tener en cuenta también las necesidades de la infancia,
que constituye un grupo muy vulnerable y con pocas posibilidades de hacer llegar su
discurso.

Durante la discusion se retomé la idea de que las autoridades sanitarias deberian
dejar claro el mensaje de “indetectable es igual a intransmisible”, que tiene una
dimensién muy importante en el dmbito penal y que evitaria la criminalizacion de la
transmision del VIH. A este respecto, se propuso la posibilidad de realizar actividades
de formacion de los juristas en este tema, un aspecto que ya estd recogido en el
Pacto Social por la No Discriminacion, cuya aprobacion parece inminente.

También se comentoé el hecho de que el mensaje “indetectable es igual a intransmisi-
ble” puede ser considerado discriminatorio para las personas con el VIH que no
tienen su carga viral controlada o no se sienten todavia preparados para iniciar el
tratamiento antirretroviral. Con todo, se reflexioné que dicho mensaje positivo puede
contribuir a reducir el miedo de la poblacion general sobre las personas seropositi-
vas, lo que redundaria en un menor estigma tanto para las que tienen la carga viral
indetectable como para las que no.

Por ultimo, se indicé que la necesidad de aportar un punto de vista respetuoso hacia
los derechos no equivale a proponer la despenalizacion de las lesiones, sino a aban-
donar la idea de que toda la responsabilidad legal recae en la persona con el VIH.

“Indetectable igual
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BUSCANDO RESPUESTA
A TUS NECESIDADES
(TALLER OPEN SPACE)

FACILITADORES:

DIEGO GARCIA
MORCILLO

DIRECTOR DE SEVILLA
CHECKPOINT - ADHARA

JUANSE
HERNANDEZ
FERNANDEZ

COORDINADOR DEL GRUPO
DE TRABAJO SOBRE TRATAMIENTOS
DEL VIH (GTT-VIH)

El taller tuvo como objetivo trabagjar de
forma colaborativa en el desarrollo de las
respuestas efectivas que se pueden dar
desde la comunidad a las necesidades de
las personas con el VIH o en riesgo de adqui-
rirlo.

En las semanas previas a la jornada, se pidid
a las organizaciones que iban a asistir que
formulasen preguntas sobre necesidades
relacionadas con cualquier aspecto que, en
su opinidn, pudieran representar un reto o un
obstaculo en la respuesta frente al VIH.

Las organizaciones identificaron cuatro
necesidades fundamentales:

1) Envejecimiento y VIH: ;Qué respuesta
podemos dar desde la comunidad?

2) Estigma y discriminacion: ;Coémo pode-
mos contribuir a la normalizacién del VIH y el
sida y de las personas afectadas?

3) Mujer y VIH: ;Como poner en el centro de
las politicas de respuesta a las mujeres con
el VIH o en riesgo de adquirirlo?

4) Nuevas infecciones por el VIH: ;Cémo
podemos ser mds efectivos en la prevencion
y la deteccién del VIH en Espaina?

Para trabagjar las cuatro necesidades, se
utilizd una adaptacion de la metodologia
Open Space. Esta técnica consiste en con-
seguir de un grupo de personas y en un
minimo de tiempo las mejores ideas sobre
uno o varios temas.

Los participantes fueron repartidos en cuatro
grupos de trabajo que debian intervenir de

Yndetectable igual
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forma rotativa en la elaboracion de una
propuesta de respuesta a cada una de las
necesidades planteadas.

A los grupos se les pidid que realizaran de
forma simulténea cuatro acciones en cada
una de las mesas por las que iban rotando,
de tal manera que, al finalizar, todos los
grupos habian participado y colaborado en

la bUsgueda de la respuesta a la necesidad:

1) Crear un andlisis de la situacion a través
de un DAFO (debilidades, amenazas, fortale-
zas y oportunidades) para poder responder
a la necesidad.

2) ldentificar los actores implicados en la
respuesta a la necesidad.

3) Proponer acciones concretas a nivel
general y local para dar respuesta a la nece-
sidad.

4) Identificar una accidn prioritaria de entre
todas las propuestas y preparar la exposi-
cion final para el resto de participantes.

El objetivo ultimo del taller fue que el trabajo
conjunto y colaborativo sirviese como base
para identificar potenciales proyectos de
continuidad con la comunidad que pudie-
sen dar respuesta a los retos planteados.

A continuacién, se resumen algunas de las
propuestas de accidén planteadas por los
grupos de trabagjo para dar respuesta a las
necesidades.

“Indetectable igual
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Envejecimiento y VIH:
¢ Qué respuesta podemos dar
desde la comunidad?

Se propone implementar una campana con
varios objetivos. Uno de ellos seria realizar
incidencia politica para promover cambios
normativos contra la discriminaciéon de las
personas con el VIH (algunos de los cuales
ya estan en marcha), que afecta de manera
especial a las que se hacen mayores (por
ejemplo, los obstaculos para acceder a
determinados recursos residenciales dirigi-
dos a personas mayores).

Otro de los objetivos de la campana seria
una intervencion social medidtica para con-
seguir que el resto de la sociedad acompa-
Ae en este proceso en el que se deberian
implicar también médicos y sociedades
cientificas.

Los cambios normativos deberian ir acom-
panados también de formacién a distintos
agentes, como por ejemplo, formacion
sobre VIH y envejecimiento dirigida al perso-
nal sanitario (especialmente el de geriatria),
sobre VIH y envejecimiento y comorbilidades
dirigida a profesionales sociales y de ONG,
sobre VIH y estigma dirigida a agentes politi-
cos y partidos, etc.

Estigma y discriminacion:
¢Como podemos contribuir a la
normalizacion del VIH y el sida
y de las personas afectadas?

Se proponen varias acciones distintas y con-
cretas para las diversas dreas identificadas.
Teniendo en cuenta que el Pacto Social por
la No Discriminacion Asociada al VIH y al
Sida recoge varias de estas lineas, la
propuesta seria una campana informativa.

Normalmente, lo que se hace es protestar
frente alas leyes que van en contra de nues-
tros colectivos, para derogarlas o cambiar-
las, pero no se informa bien a la sociedad del
motivo de esas protestas o de como se
puede participar. En este sentido, la idea
propuesta seria crear una campana con
varias “patas” para informar sobre el Pacto
Social por la No Discriminacion Asociada al
VIH vy al Sida, explicar qué es, por qué se
reivindica y en qué afecta a las personas
con el VIH (y a muchas otras).

Se trataria de una campana dirigida a los
medios de comunicacidn, muy basada en el
uso de redes sociales y el 2.0 para llegar a la
mayor audiencia posible.

También se propone readlizar un trabagjo de
incidencia politica con partidos y con el
gobierno sobre los distintos puntos del pacto
social.

“Indetectable igual
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Mujer y VIH: ;Como poner en el
centro de las politicas de res-
puesta a las mujeres con el VIH
o en riesgo de adquirirlo?

Se identifica la falta de visibilidad, en gene-
ral, de las mujeres con el VIH, que se traduce
en una escasa representacion en el movi-
miento asociativo y en un menor conoci-
miento de sus necesidades.

Teniendo en cuenta esta falta de visibilidad,
una de las propuestas seria trabajar en pro
de la visibilidad de las mujeres con el VIH a la
manera de la organizacion britGnica Sophia
Forum (http://sophiaforum.net). Esta organi-
zacion promueve y defiende los derechos, la
salud, el bienestar y la dignidad de las muje-
res con el VIH a través de la investigacion, la
sensibilizacién y la incidencia politica. Reali-
zar un estudio -similar al efectuado por
Sophia Forum y Terrence Higgins Trust en el
Reino Unido24- permitiria dar visibilidad a la
situacion, experiencias y necesidades de las
mujeres con el VIH en Espana.

24 Sophia Forum, Terrence Higgins Trust. Women and HIV:
Invisible No Longer. A national study of women’s experiences of
HIV. 2018. Disponible en: https://www.tht.org.uk/~/media/
0094%20Campaign/women-and-HIV_report_final.pdf

Nuevas infecciones por el VIH:
¢Como podemos ser mads

efectivos en la prevencion y la
deteccion del VIH en Espana?

Se identifica a las entidades comunitarias
como un actor clave en la respuesta a las
nuevas infecciones por el VIH. En este senti-
do, la promocién de la oferta de la prueba
de deteccidn, las intervenciones de
outreach dirigidas a alcanzar a poblaciones
vulnerables, y la incidencia politica a favor
de nuevas herramientas de prevencion
biomédica son acciones efectivas llevadas
a cabo por la comunidad del VIH.

Entre las diferentes acciones propuestas por
el grupo, se prioriza la promocion de la
prevencion combinada del VIH a través de
diferentes actividades. Por un lado, la reali-
zacion de tareas de incidencia politica y la
puesta en marcha de una campana de
sensibilizacion por parte de las plataformas
de entidades y sociedades cientificas en
favor de la aprobacion de la profilaxis
preexposicion frente al VIH (PrEP). La PrEP es
una herramienta biomédica mdas dentro del
paraguas de la prevencidon combinada. Es
importante definir cudl es el papel que
pueden desempenar las entidades del VIH
en la puesta en marcha de los programas
de PreP.

Otra de las acciones dirigidas a reducir el
ndmero de nuevas infecciones seria la reali-
zacion de campanas dirigidas a las pobla-
ciones vulnerables, en colaboracion con las
organizaciones que trabgjan con dichas
poblaciones, como por ejemplo, personas
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inmigrantes, mujeres, personas mayores,  Una Ultima accién seria la promocion de las

jovenes, LGTBI+, sin dejar de lado a la pobla-  pruebas répidas de infecciones de transmi-

cién general. sion sexual (ITS) en las entidades comunita-
ras.

CONCLUSIONES DEL TALLER

Ideas clave extraidas del conjunto de las cuatro necesidades trabajadas en el taller y
que podrian servir de base para una accion futura:

1) Formacion: La formacion aparece como un aspecto fundamental en todas las
necesidades identificadas. La formacion iria dirigida tanto a las poblaciones vulnero-
bles frente al VIH como a los profesionales sanitarios y sociosanitarios que se ocupan del
cuidado de las personas con el VIH o en riesgo de adquirirlo.

2) Pacto Social por la No Discriminacion Asociada al VIH y al Sida: Se identifica el
Pacto Social como un elemento transversal para todas las necesidades trabajadas en
el taller. Las entidades comunitarias ven la futura aprobacién de este documento como
una oportunidad para reducir y/o eliminar el estigma y la discriminacion asociados al
VIH y, desde un punto de vista normativo, cambiar leyes existentes que suponen
obstdculos para que las personas con el VIH puedan disfrutar de los mismos derechos
que el resto de la poblacidn. Se identifica como prioritaria una campana informativa
para dar a conocer este Pacto Social a la sociedad en general, ONG y otros actores
implicados, y que permita explicar el impacto que puede tener en las vidas de las
personas con el VIH tanto a nivel individual como colectivo.

3) Alianzas: El momento actual supone una oportunidad para crear sinergias con otros
colectivos. Un ejemplo seria todo lo relacionado con la invisibilidad de las mujeres con
el VIH. El movimiento feminista estd empujando hacia la reclamacion de muchos dere-
chos y el cambio de estructuras establecidas. Resulta fundamental aprovechar este
nuevo cambio para crear sinergias con el fin de que la voz de la mujer con el VIH sea
escuchada y tenida en cuenta.

4) Otras campanas de sensibilizacion y divulgacion: Promover la prevencién com-
binada con la inclusion de las nuevas herramientas biomédicas a través de campanas
especialmente disenadas y adaptadas a las necesidades de las poblaciones clave y
vulnerables.
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; CUAL ES EL PRINCIPAL OBSTACULO EN
LA RESPUESTA FRENTE AL VIH EN ESPANA?

NOS RESPONDEN ALGUNAS DE LAS PERSONAS
PARTICIPANTES EN LA JORNADA.

ALDANA
MENENDEZ

RESPONSABLE DE LOS PROGRAMAS
DE SALUD SEXUAL Y VIH

EN LA ASOCIACION BIENESTAR

Y DESARROLLO (ABD)

«dentifico tres grandes frentes: los
obstdculos para transmitir el mensaje
‘indetectable es igual a intransmisible’;
la falta de una mayor implicacion de la
Administracion; y la necesidad de reali-
zar un trabagjo coordinado entre orgo-
nizaciones y proyectos de diversos
ambitos.»

ALMUDENA
GARCIA

TRABAJADORA SOCIAL
Y COORDINADORA DE PROYECTOS
DE APOYO POSITIVO

«La falta de interés por parte de los
politicos en el VIH, quizd por una homo-
fobia encubierta, que también llevaria
a que se limite el acceso a la PreR,
como parte de un pack preventivo
combinado.»
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¢CUAL ES EL PRINCIPAL OBSTACULO EN LA RESPUESTA
FRENTE AL VIH EN ESPANA?

NOS RESPONDEN ALGUNAS DE LAS PERSONAS
PARTICIPANTES EN LA JORNADA.

CANDIDA ALVAREZ

PRESIDENTA DE LA ASOCIACION GALLEGA
DE AFECTADOS POR EL VIH (AGAVIH)

«El estigma, la discriminacion social y las inade-
cuadas respuestas politicas a las necesidades
de las personas con el VIH.»

CARLOS MANUEL
GOMEZ GARCIA

PRESIDENTE DE LA COORDINADORA DE
ASOCIACIONES DE VIH/SIDA DE LA COMUNIDAD
VALENCIANA (CALCSICOVA)

«Entre los principales obstéculos que yo identifi-
co se incluyen la falta de visibilidad de la
enfermedad vy la falta de informacidn, sobre
todo entre la poblacién joven.»

CARMEN MARTIN

COORDINADORA DE LA ASOCIACION CIUDADANA
CANTABRA ANTISIDA (ACCAS)

«La lentitud de la administracién y su pasividad
y dejadez. El movimiento asociativo ha ido en
muchas ocasiones un paso por delante de la
administracion, reivindicando tanto medidas
preventivas como los derechos de las personas
que viven con el VIH.»
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¢CUAL ES EL PRINCIPAL OBSTACULO EN LA RESPUESTA
FRENTE AL VIH EN ESPANA?

NOS RESPONDEN ALGUNAS DE LAS PERSONAS
PARTICIPANTES EN LA JORNADA.

DIEGO GARCIA

DIRECTOR DEL SEVILLA CHECKPOINT, PROGRAMA
DE LA ASOCIACION ADHARA EN SEVILLA

«La inaccién del gobierno actual, pero también
la de los diferentes actores politicos, en la
respuesta al VIH. No ha habido voluntad de
ningln gobierno de aplicar una verdadera
politica de salud pudblica y atencion a las perso-
nas con el VIH.»

JOAQUIM ROQUETA

PRESIDENTE DE GAIS POSITIUS DE BARCELONA

«Uno de los grandes obstaculos sigue siendo el
estigma y la discriminacion, un tema que ha
guedado rezagado respecto a los avances en
el dmbito biomédico. A esto hay que sumar la
vulnerabilidad en la que viven muchas personas
con el VIH.»

JUAN RAMON BARRIOS

PRESIDENTE DE LA ORGANIZACION OMSIDA
DE ARAGON

«La discriminacion. Para erradicar la discrimina-
cién, o al menos para reducirla, un factor impor-
tante seria la visibilidad. Cuando las personas
famosas con el VIH se muestren pudblicamente
se avanzard en la normalizacion del VIH.»
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PARTICIPANTES EN LA JORNADA.

JUDITH BELTRAN

DIRECTORA DE LA CASA DE ACOGIDA
‘LA ENCINA' DEL COMITE ANTISIDA DE BURGOS
Y MIEMBRO DE LA JUNTA DIRECTIVA

«La ausencia de recursos. Las organizaciones
detectan muchas necesidades, pero no pueden
atenderlas porgue no tienen medios y tienen
que dirigir muchos esfuerzos a su propia supervi-
vencia.»

JULIO GOMEZ

DIRECTOR DE LA COORDINADORA
TRABAJANDO EN POSITIVO

«La ausencia de liderazgo por parte del Plan
Nacional sobre el Sida, que se traduce en falta
de protagonismo a nivel politico, en falta de
recursos a nivel econémico o en la ausencia de
una respuesta conjunta por parte de todas las
comunidades auténomas.»

LOLI FERNANDEZ

PRESIDENTA DEL COMITE CIUDADANO
ANTISIDA DE ASTURIAS

«Uno de los obstaculos es el estigma y discrimina-
cion y su erradicaciéon es una de las metas que
tenemos pendientes. El avance clinico no ha ido
paralelo al avance social y creo que debemos
trabajar en el dmbito del estigma tanto a nivel
laboral como social, incluyendo el autoestigma.»
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¢CUAL ES EL PRINCIPAL OBSTACULO EN LA RESPUESTA
FRENTE AL VIH EN ESPANA?

NOS RESPONDEN ALGUNAS DE LAS PERSONAS
PARTICIPANTES EN LA JORNADA.

MARIO BLAZQUEZ

TECNICO DE PREVENCION Y PROGRAMAS
ASISTENCIALES DE VIH Y OTRAS ITS EN EL
COLECTIVO LGTB+ DE MADRID (COGAM)

"La falta de voluntad politica de las administra-
ciones para implementar nuevas estrategias
preventivas que han demostrado su validez,
para realizar acciones destinadas a reducir el
estigma y la discriminacién hacia las personas
con el VIH y colaborar con el tejido asociativo."

MARTA PASTOR

PRESIDENTA DE LA COMISION CIUDADANA
ANTISIDA DE BIZKAIA

«Halbria tres grandes obstdculos: el conservadu-
rismo en la respuesta institucional, el estigma que
adn persiste en la sociedad y, en el dmbito
asociativo, la falta de recursos.»

PAKI LUCHA

PRESIDENTA DE LA ASOCIACION CIUDADANA
ANTISIDA DE GIPUZKOA (ACASGI)

«La escasa implicacion politica, tanto en el
ambito econdmico como en la ausencia de
voluntad a la hora de implementar las medidas
preventivas a pesar de que su eficacia estd
respaldada por la ciencia.»
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RAMON ESPACIO

PRESIDENTE DE LA COORDINADORA ESTATAL
DE ONG DE VIH/SIDA (CESIDA)

«El estigma y la discriminacion que de manera
transversal afectan a todos los dmbitos. Otro
obstaculo importante es la falta de voluntad
politica cuya Uultima y mdaxima expresion es el
incomprensible retraso en la implementacion de
la profilaxis preexposicion al VIH (PrEP) en
Espana.»

SANTIAGO PEREZ

AVILES, PRESIDENTE DEL COMITE ANTISIDA
DE EXTREMADURA (CAEX)

«La discriminacién es un problema que nos
afecta a todos vy, si estuviera resuelto, habriamos
avanzado mucho en la soluciéon del resto de los
obstéculos.»

“ndetectable igual
a lntvansmisible (|=|)"

Jornadas de Formacion ViV para ONGs



A efectos de transparencia, le informamos de que ViiV Healthcare ha colaborado en la
financiacién de la presente publicaciéon. Su contenido refleja las opiniones, criterios,
conclusiones y/o hallazgos propios de los autores, los cuales pueden no coincidir nece-
sariamente con los de ViiV Healthcare. ViiV Healthcare recomienda siempre la utiliza-
cion de sus productos de acuerdo con la ficha técnica aprobada por las autoridades
sanitarias.

Grupo de Trabajo sobre Tratamientos del VIH
c/ Avinyo 44, tercera planta, 08002-Barcelona, Espana
c/ Gandia 1, local 9A, 28007-Madrid, Espana
info@gtt-vih.org / madrid@gtt-vih.org
www.gtt-vih.org

El Grupo de Trabajo sobre Tratamientos del VIH (gTt-VIH) es una organizacién no guber-
namental con sede en Barcelona (Espana) y declarada Entidad de Utilidad Publica. Se
puede contactar con gTt-VIH llamando al +34 932 080 845 o escribiendo a info@gtt-vi-
h.org. Para mas informacién: www.gtt-vih.org.

Los materiales elaborados por el Grupo de Trabajo sobre Tratamientos del VIH (gTt-VIH)
no tienen copyright Nuestros contenidos y materiales se someten a la licencia CC
BY-NC-SA 2.5 ES de Creative Commons segun la cual se puede compartir y adaptar el
material siempre que se reconozca la autoria y se indique si se han realizado cambios;
siempre gque no se utilice para una finalidad comercial; y siempre que, si se remezcla,
transforma o crea a partir del material, se difunde el producto resultante bajo la misma
licencia que el original.
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