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1.° Introduces tu carta dentro de un sobre, le pegas un sello con franqueo suficiente y escribes a lapiz en el sobre
el n.° de referencia del contacto que deseas responder.

2.° Metes el sobre dentro de otro y nos lo mandas a la direccion de gTt: ¢/ Sardenya, 259 3° 4° 08013 Barcelona.
Nosostres se lo haremos llegar al/a la interesade.

Recordad que es imprescindible franquear las cartas de respuesta e intentad dar algun dato
personal para que os puedan responder. Gracias por vuestra colaboracion.

Ref: 518

Isabel, 41 anos, VIH+, de Valladolid. Busco
formar un grupo de amiges, gente sana y
divertida para salir, pasear, campear y
sobre todo disfrutar a pesar de los pesares.
Teléfono: 606.79.19.73.

Ref: 556

Me llamo Amparo, tengo 42 aiios, soy
VIH+, carifiosa, romantica. Me gustaria
conocer chico de Valencia, carifioso, diverti-
do, sin drogas ni alcohol, para amistad y
posible relacion estable.

Ref: 559

Gabriel, 41 afos, VIH+, VHC+, indetectable.
Timido, sonador, busco companiera de 35 a
45 anos. No importa el fisico, es mas
importante que nos complementemos para
disfrutar las cosas basicas de una pareja.
iSi tu te arriesgas yo también!

Ref: 562

iHola! Chico de Madrid de 45 afhos deseo
conocer a chicas que sean buena gente y
lleven vida sana para amistad o lo que
surja. Escribidme.

Ref: 565

Alf, en Valencia con 34 aiios, gay, VIH+ en
muy buen estado de salud. Busco a gente
para cartearme y quiza algun dia conocer-
nos. Yo, aunque un poco reservado, tengo
mucho que contarte.

Ref: 568

Edu de 40 aiios con VIH+, VHC+, indetecta-
ble y sin medicacion. Me gustaria cartear-
me con chicas de 18 a 45 afos para amis-
tad y vivir la vida que desperdicié en su
momento. Prometo contestar (si tienes,
manda foto).

iHola guapos! Soy VIH+ hace 4 aifos sin
complicacion. Tengo 54 afios muy bien lle-
vados, 1,79m y 84kg, de Barcelona, tengo
buen trabajo. Romantico, carifoso, detallis-
ta. Activo. Busco chico de 30 a 45 afnos
para compartir todo.

Ref: 557

Chico homosexual, 25 afos, VIH+. Deseo
conocer a chicos jovenes para amistad o
relacion. Necesito combatir de una vez esta
soledad. Valencia.

Ref: 560

Chico VIH+ en Valencia de 34 anos, busca a
chico para amistad o posible... Sélo gente
seria y divertida como yo. Respondo a todo
el mundo.

Ref: 563

Chica transexual femenina de 35 aios pero
aparentando menos; morena, 1,68m, 67kg,
VIH+, carifiosa, agradable, deportista y sen-
cilla. Busca a chico para intentar relacién
estable. Madrid.

Ref: 566

Gay, 65 aios, VIH+ indetectable, francés,
ojos verdes, 71kg, 1,72m, alegre. Quiero
conocer buena gente para amistad o algo
mas a partir de 45 anos. Vivo en Gijon.

Ref: 569

Angel, gay, VIH+, 38 afos, 1,66m, 66kg.
Buen humor, aspecto juvenil. Si estas solo
y sin amig@s, contacta conmigo. Si eres sin-
cero, divertido y con cabeza amueblada,
saldremos y nos divertiremos. Analistas y
buscadores de super bellezas, no, porfa.
Barcelona.

/ N [\l 1° Escribe un texto no superior a 30 palabras junto con tus datos
. Q) gTt postales, para que podamos enviarte las respuestas.
S Sardenya, 259 3° 42
Ref.... " 08013yBarceIona 2° Nos lo mandas a la de th:
¢/ Sardenya, 259 3° 4 08013 Barcelona
Ref: 554

Ref: 555

Me llamo Alex, tengo 25 afos, mido 1,80m,
soy castano, VIH+ y me encuentro en la
carcel. Me gustaria conocer a alguna chica
para amistad. Me gusta la poesia, soy ale-
gre y prometo contestar.

Ref: 558

Chico de Cantabria, VIH+, privado de liber-
tad. Me haria mucha ilusién cartearme con
gente para irnos conociendo y ayudarnos
mutuamente. Un abrazo de un amigo
incondicional.

Ref: 561

Jorge de Barcelona, VIH+ y VHC+, he esta-
do privado de libertad hasta el 29 de mayo
de 2006. Me gustaria cartearme con chicas
de toda Espaiia, para amistad y ayuda
mutua, prometo responder. Gracias.

Ref: 564

Gay, VIH+, 47 aios, 1,68m, 70kg, bien de
salud, asintomatico, amante de la naturale-
za y que vive en Vic (Barcelona). Me gusta-
ria conocer a chicos para amistad y posible
relacion.

Ref: 567

José, VIH+, tengo 45 anos de Barcelona.
Me gustaria contactar con mujeres inteli-
gentes para hablar y poder ayudarnos
mutuamente. Para relacion si surge algo.
Soy sincero y contestaré a todas.

Ref: 570

Joven, 41 anos, VIH+, pasivo. Me gustaria
encontrar hombre activo de 40 a 50 anios,
cariioso, sincero, fiel, amante de los ani-
males para compartir mi vida, de Madrid o
alrededores. No tengo plumas, abstenerse
malos rollos. Contestaré a todos.
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Estamos acostumbrad@s a dar premios y prebendas a personas publicas. En nuestra sociedad,
entendemos que dedicarse a algo que se supone es una contribucién al bien comin debe ser retribuido
con el reconocimiento y destacado como especial. Lo hacemos habitualmente con individuos,
haciéndoles portadores de valores y cualidades sobresalientes, que merecen una estima por encima de
l@s otr@s que son sélo una masa indistinguible.

Se habla de entrega y de dedicacion, pero también habria que hacerlo de poder y hasta de dominacién.
Quienes salen a la palestra no sélo tienen en sus manos una idea y unos principios sino también
capacidad e influencia. No es facil hacer un uso adecuado de esas herramientas, y en ocasiones, se
utilizan de una manera torticera.

A este modelo no es ajena la comunidad del VIH. Elegir trabajar desde una ONG para ofrecer servicios
o representar intereses es loable, qué duda cabe. Cudntas veces hemos sido las organizaciones sin
animo de lucro las que hemos tapado las verglienzas de la administracién y las que hemos sacado a la
luz la injusticia, promoviendo su remocién. Tal como estan las cosas, las ONG del VIH/SIDA siguen
-seguimos- siendo necesarias, a veces incluso a nuestro pesar.

Pero también nos hemos convertido de modo creciente en un poder cada vez mas institucionalizado,
con riesgo de lejania sobre el comun de quienes son nuestra razén de ser, las personas con VIH y
quienes viven en riesgo de adquirirlo, o sea, todo el mundo como aquel que dice. Ejercer el poder no
es malo: es malo hacerlo sin dispositivos de alerta para cuando se tiende a emplearlo en la satisfaccion
de deseos propios y no en las necesidades colectivas.

Las personas que entrevistamos en este nimero de LO+POSITIVO tomaron la decisién de dedicarse al
VIH/SIDA desde una ONG. Algunas tienen VIH y otras no, pero se puede decir de todas que viven, en
un sentido amplio, con el virus, porque éste esta indisolublemente asociado a su cotidianidad. Exponen
su pequena historia y sus argumentos ademas de su visién de futuro, por lo que cada quien, al leer sus
declaraciones, podra hacerse su juicio sobre el servicio que prestan a la comunidad. Es una forma de
rendiros cuentas, ya que el finy al cabo, sois l@s legatari@s de nuestro poder.

Si un visitante de otro planeta apareciera por la tierra en estos momentos se encontraria con una
especie animal vertebrada, la humana, que ha colonizado cada rincén y llegado a dominar el espacio,
la naturaleza, otros seres animales y a sus semejantes hasta limites insospechados. Los humanos hemos
encontrado férmulas imaginativas y excepcionales para hacer nuestra vida mas larga, mas placentera y
mas comoda, pero también tenemos una asombrosa capacidad de destruccion y autodestruccion, sin
que lo primero padezca mayores inconvenientes por convivir con lo segundo.

Como ejemplo, el VIH/SIDA. Nuestro visitante podréa saber que este afio, durante tres dias a caballo
entre mayo y junio, l@s representantes de los gobiernos del mundo se reunieron en Naciones Unidas
para, una vez mas, intentar llegar a un acuerdo sobre qué y cudnto hacer para detener a escala global
esta pandemia, que esta francamente desbocada. En la ONU, en un proceso que recibe el pomposo
nombre de Sesién Especial de la Asamblea General de Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (UNGASS, en
su acrénimo en inglés), hubo parlamentos, encuentros, intervenciones y actos hasta decir basta. No sélo
de funcionari@s y altos representantes, sino también de los miembros de la llamada sociedad civil en
sus vertientes comercial y no lucrativa.

¢Alguien cree que el mundo se ha conmovido por ello? ;Que semanas después de tal gasto en
desplazamientos, alojamientos y logistica algun resorte se ha puesto en marcha, que alguien con poder
va a utilizar éste de la manera correcta o que vamos a ser coherentes con nuestros discursos? No lo
parece.

Mientras todavia resuenan las bombas sobre Beirut y los misiles sobre Haifa, la guerra inmisericorde
entre humanos merece mas atencion, recursos y uso del poder que los esfuerzos por enfrentarse a un
virus, el del VIH, que al fin y al cabo lo Unico que pretende es sobrevivir en nuestros cuerpos, aunque
para ello no tenga mas remedio que perjudicarle. Si todo lo que invertimos en intentar liquidarnos les
un@s a l@s otres se desviara a satisfacer necesidades basicas, como las de salud, y a fundamentar y
potenciar relaciones mas equitativas, habria menos infecciones y mas personas salvadas, habria menos
destruccion y mas vida.

Pero no, en vez de actuar a nuestro propio favor, como especie, como grupo, como colectividad,
preferimos fijar la mirada, pasmados, hacia donde nos hacemos dafio. No cabe duda que nuestro
visitante huiria despavorido al poco, musitando en su propio lenguaje: «Este mundo es muy extrafio».

LO+POSITIVO
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Tu sangre
ND £S5 BUENA

n pais tan pequefio como Andorra cuya poblacion no llega a los 70 mil habitantes, a pesar de que es muy visitado
por l@s europe@s, es un gran desconocido para el resto del mundo, y parece que ‘El Pais de los Pirineos’, cuyo
eslogan es su reclamo turistico, quiere hacerse destacar a cualquier precio. Y, por lo visto, la mejor manera o la
manera mas triste de hacerlo es por encima de los derechos humanos y civiles de sus propies ciudadanes y de
todo aquel que quiera vivir y trabajar en el pequefio principado y no se ajuste a sus politicas discriminatorias.

En el nimero 33 de LO+POSITIVO resefiamos precisamente los
actos de discriminacion que el Gobierno de Andorra esté ejerciendo
sobre ciudadan@s espafioles y de otras nacionalidades que han emi-
grado a ese pais para trabajar, por el simple hecho de tener VIH, pro-
cediendo a su inmediata expulsion.

Ahora, segun denuncia la asociacion SOM COM SOM
(Asociacion de gays, lesbianas, bisexuales y transgéneros de Andorra)
el gobierno del principado, continuando con su linea: «Est4 vulne-
rando los derechos fundamentales de las personas homosexuales»,
al impedirles donar sangre por el simple hecho de pertenecer
a este colectivo. Aunque no es un hecho reciente sino que se
viene produciendo desde hace unos 5 afios, tras
varios actos de discriminacion dirigidos a per-
sonas gay, es ahora gracias a las insisten-
tes denuncias de la asociacion pire-
naica que organizaciones espafo-
las como Meédicos Progresistas y
la asociacion sindical UGT ele-
varan la denuncia ante la
Organizacion Internacional
del Trabajo y el Tribunal de
Derechos Humanos de
Estrasburgo.

SOM COM SOM indi-
ca que el articulo 6 de la
Constitucion andorrana, en
su apartado 1, establece cla-
ramente que: «Todas las per-
sonas son iguales ante la ley.
Nadie puede ser discriminad@ por
razén de nacimiento, raza, sexo, ori-
gen, religién, opinién o cualquier otra con-
dicién personal o social». Sin embargo, una vez
mas, parece que la Constituciéon andorrana no es del
todo igualitaria. Por lo menos, eso es lo que piensa Albert Pintat, jefe
del Ejecutivo del Principado, al declarar abiertamente que para él:
«Los derechos de quienes reciben la sangre son preferentes».
Nuevamente Andorra no titubea a la hora de aceptar la aplicacion de
estas politicas discriminatorias, pues lo mismo hizo al reconocer que
estd sometiendo a l@s inmigrantesque desean obtener los permisos
de trabajo y residencia a pruebas de deteccion de anticuerpos del
VIH, sin su consentimiento.

Lamentablemente esta practica no es un hecho aislado de este
minusculo pafs, sino que paises grandes como Francia, Reino Unido,

1o mas negativo
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Australia, EE UU, entre otros, prohiben al colectivo gay donar sangre
porque lo consideran un grupo de riesgo. En Espafia, estas practicas
ya no se realizan desde 2003 gracias a las protestas y movilizaciones
del colectivo homosexual que logré que cambiasen las normas.

Dado el especial estatus de Estado de Andorra, compartido por
Francia y Espana, el Gobierno del Principado se excusa en que éste
sigue los pardmetros del Etablissement Francais Du Sang (EFS), el
principal banco de sangre francés y encargado, junto con la Cruz
Roja de Andorra, de la colecta de sangre. Los “parametros” del ins-
tituto francés prohiben recibir sangre del colectivo homosexual.

Tanto este redactor como muchas personas y
organizaciones entienden que estas medidas
no son mas que un reflejo de una cons-
tante y exacerbada reaccion homaéfo-
ba de sociedades y dirigentes de
doble moral que vulnera los
derechos humanos de las
minorias sexuales. Sobre
todo teniendo en cuenta
que estos paises disponen
de las mas avanzadas y
adecuadas infraestructu-
ras para realizar pruebas
de despistaje y cribado
que brinden todas las
garantias de seguridad a las
personas receptoras de la
sangre. Y por tanto, la aplica-
cion de pruebas de seguridad de
la sangre donada debe ser obliga-
- toria para tod@ donante, indistinta-
S mente de su preferencia sexual.
Precisamente la Cruz Roja estadounidense deci-
di¢ a principios de este afo replantearse esta medida
que se aplica en EE UU desde hace 16 afos, ya que no la consideran
una politica racional ante las nuevas pruebas de VIH.

Hay muchas mejores formas de destacar y de resaltar y Andorra
podria empezar por abolir estas practicas discriminatorias y aplicar
medidas modélicas de respeto a las minorfas sexuales y a los dere-

chos humanos y convertirse en la conciencia de otros Estados cuyas
acciones también vulneran la igualdad y la libertad de los individuos.

Fuente: 20minutos.es | El Pais

William Mejias



se hunde en la desidia

egun el reciente Informe sobre la Epidemia Mundial del SIDA 2006, Honduras es uno de los paises mas afectados
de la region, que alberga aproximadamente una sexta parte de las 380.000 [250 000-720 000] personas que viven
con VIH en América Central, y cuya epidemia parece tipificar las demds en esta subregion. Se calcula que el 1,5%
[0,8-2,4%] de I@s hondurefi@s (o sea, 63.000 [35.000-99.000] personas) vivia con VIH en 2005, y el SIDA es la

principal causa de fallecimiento entre las mujeres del pais (ONUSIDA/OMS, 2004).

El problema epidemiolégico de Honduras es solo la punta del
iceberg de la situacion del VIH en ese pais, puesto que aunado a una
de las mas altas prevalencia de VIH del continente se encuentra el
desabastecimiento de medicacion antirretroviral y de tratamiento
para infecciones oportunistas.

Son muchas las ocasiones en que l@s activistas honduren@s han
denunciado las grandes deficiencias que existen en el pafs con res-
pecto al acceso a la medicacion y a las dificultades para que ésta sea
gratuita y universal a toda la poblacién del pais centroamericano, a
pesar de los multiples recursos econdmicos con los que cuenta
Honduras para hacer frente a la pandemia del VIH/SIDA. Lo més
reciente es la grave situacién en la que se encuentran 21 nifi@s hon-
duref@s que estan en lista de espera para recibir terapia antirretro-
viral, asi como 300 personas adultas que aun esperan poder hacer
un cambio de tratamiento a Kaletra.

Paraddjicamente, en Honduras existen los llamados Centros de
Atencion Integral (CAl), que se suponen estan encargados de aten-
der especialmente a las personas que viven con VIH/SIDA (PVVS) en
ese pais y de suministrarles los antirretrovirales. Sin embargo, estos
CAI no contemplan el acceso universal ni gratuito de los mismos, a
pesar de que el Gobierno hondurefio se comprometié ante UNGASS
(ONUSIDA), asi como otros 189 paises, a poner en marcha todos los
mecanismos que hicieran realidad esa tan anhelada atencion integral
y el acceso universal y gratuito. Por su parte, la asociacion ASONAPV-
SIDAH con sede en la capital hondurefia, denunci6 que los CAI gene-
ralmente entregan la medicacion sélo para 15 dias y en el caso del
acceso a medicamentos para tratar las infecciones oportunistas,
éstos simplemente no existen. Todo esto también se suma a la satu-
racion de los CAl debido a la alta demanda de atencion, y la falta de
respecto del personal sanitario hacia las PVVS.

Otra de las grandes dificultades con las que se encuentran las
PVVS en el pais es que la medicacion antirretroviral no es gratuita sino
que deben pagar la llamada ‘Cuota de Recuperacion’. Esta cuota es
una especie de impuesto que deben abonar las PVVS para que se les
pueda suministrar los antirretrovirales cada vez que acuden a los CAl
a retirarlos. Dichas cuotas estan siendo un factor importante en el
abandono de la terapia antirretroviral por parte de las PVVS. El moti-
vo principal es que la mayorfa de las personas que viven con VIH/SIDA
que requieren el tratamiento no cuentan con los recursos suficientes
para pagarlo. De hecho, ni siquiera tienen para comer, y si no pagan
la cuota simplemente les suspenden el tratamiento.

No obstante, incluso en el supuesto caso de que las PVVS tuvie-
ran acceso gratuito y universal a los antirretrovirales, otro de los

1o mas negativo
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grandes problemas, junto con la extrema pobreza de la poblacion, es
la constante amenaza de desabastecimiento de medicacién antirre-
troviral. Activistas y organizaciones hondurefas denuncian la indife-
rencia ante este pro- ' ;
blema por parte de la
Secretaria de Salud,
adscrita al Ministerio
de Salud, del
Programa de las
Naciones Unidas para
el Desarrollo y del
Mecanismo
Coordinador de Pais
(una especie de comi-
té decisorio sobre
quién o quiénes reci-
ben los fondos otorga-
dos por los organis-
mos internacionales
donantes y principal-
mente el  Fondo
Global).

En definitiva, las
organizaciones y la
sociedad civil organi-
zada de Honduras
increpan a los actores
principales en la toma
de decisién sobre la
reparticion de fondos
(los recibidos de la
aportacién del Fondo
Global) y les recuerdan
que ellos estan para
cumplir los requisitos
del Fondo Global,
defender y proteger
los intereses de las PVVS y que: «Crean en lo que estan haciendo y
realicen las actividades de cara a la respuesta nacional ante el VIH y
SIDA con mas beligerancia, que no sea sélo un compromiso transito-
rio».

Fuente: ONUSIDA, Informe sobre la Epidemia Mundial del
SIDA 2006. Esperanza Pérez, Coordinadora de Pais
Nicaragua/Honduras Agua Buena - Asociacion de Derechos
Humanos.

William Mejias




No hay cambio que valga

0 han sido pocas las veces que, entre los suefios
que uno realiza despierto, he empezado a pensar
en aquello de «si pudiera retroceder el tiem-
Po...».

Me imagino que tod@s o gran parte de l@s
que estéis leyendo ahora este humilde escrito os
habréis parado a pensar en este vano y utépico

suefio, pues es uno de aquellos pensamientos que van ligados al ser
humano y que dimanan habitualmente del arrepentimiento, de la
impotencia, entre otros sentimientos.

Pues nada, yo después de mucho meditar, cavilar, y como no,
sofiar, he llegado a una real y personal conviccién: «No cambio mi
pasado». Seguro que algun@s pensaréis: «jQué sabra de la vida
éste...I».

Y ante esto no me queda mas que aclarar, que el que suscribe,
ya lleva trecho y, mas por desgracia que gracia, todavia le quedan
ocho afios para poder salir en libertad.

Aun teniendo un pasado tan maltrecho, un presente tan restric-
tivo y represivo y un futuro tan incierto, sigo con la mia: mi pasado,
no lo cambio, y no voy a relacionarlo con aquel famoso dicho de
«que me quiten lo bailao»; mi pensamiento es mas profundo.

Si cambiara mi pasado, no serfa quien soy ahora. jSeria otro!,
tal vez en mejor situacion, tal vez en peor, pero no serfa el mismo que
ahora estoy aquf escribiendo en una nauseabunda celda de 10m2
jseria otro!

El viento

Estimad@s amig@s de
LO+POSITIVO,

uiero agradeceros vuestra labor
incondicional que sé que esta
llegando a much@s lectores
con problemas.

Vivo con VIH desde hace 19 afios y fui toxicéd-
mana durante 14. Desde hace ocho afios vivo sin
las drogas y estoy medicandome con resultados
muy positivos.

Me gustarfa aportar mi grano de arena a este
inmenso ejército que somos. He escrito un libro en
el que explico mis experiencias con la medicacién,
como la abandoné y volvi, el porqué y lo que he
sentido durante estos afios. También hablo sobre
la hepatitis C y como la superé. Creo que mi expe-
riencia podria ayudar a otr@s.

En el libro escribo ademas sobre mi lucha por B8 K
abandonar las drogas; todo contado en un tono
suave, sin agresividad, ni violencia.

opina
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ELVIENTO
QUE M_E, _{RR_&STHA esas circunstancias.

No serfa yo, y compafier@s, con todos mis defectos y mis esca-
sas virtudes, con tanto tratamiento y tanto bichito rondando (para
no entrar en tecnicismos), con tanto muro gris que me entristece
cada mafana el rostro y la lejania de aquell@s a l@s que quiero,
ahora estoy contento con quien y como soy. ¢O acaso sirve de algo
el sollozo y el lamento?

Hay victimas y victimismo, y el hecho de que tal vez seas una vic-
tima, no conlleva la obligacion de que existas, vivas y te sientas como
una victima, pues no hay victimismo que no se presente asido de la
mano junto a la pena y la depresion, y ésta es la que mortifica tu
alma, y con ello, tu cuerpo y tu corazon.

iSomos enfermes? Tal vez si. Probablemente si. jSi! Lo somos.
¢Y qué? ;Acaso debe un@ fustigarse por su pasado o por su presen-
te?

iVivamos! Vivamos con lo que tenemos y disfrutemos de esta
caprichosa y fugaz vida. Cada segundo como si fuera el Ultimo, cada
suspiro como si fuera el primero. Debemos ser realistas, asumir nues-
tro presente y no dejar de luchar.

iDejar de llorar y de lamentarnos! La vida, incluso sin libertad, no
deja de ser vida y experiencia, y asi debemos verlo, pues el dia que
superemos el victimismo, a su vez, empezaran a decaer conjunta-
mente todos los prejuicios y etiquetas que ponen las masas ignoran-
tes a aquellos que estamos en situaciones enmarafadas.

J. de Mart
Barcelona, 10 julio de 2006

que me arrastra

Espero que pueda servir de informacion
para comprender mejor este mundo y que l@s
familiares y amig@s de las personas enfermas
entiendan como piensa y actlia una persona en

Toda la historia es un hecho real.

Muchas gracias por vuestro trabajo.

Un saludo,

Kristina A. Negueruela
krisneska@yahoo.es

Poole (Dorset, Inglaterra),

14 junio de 2006

NEGUERUELA, KA. (2006). El viento que me
arrastra. Ediciones Corona Borealis, Malaga,
2006. ISBN: 84-95645-68-8.



A ti también te puede tocar

- Estimad@s amig@s,

ace ya mucho tiempo que querfa escribir una
carta para que, si tenéis ganas y el testimonio
sirve, la publiquéis en el proximo nimero de vues-
tra publicacion trimestral.

Cuando uno es un ignorante, no es gay,
nunca se inyect6 drogas, nunca conocié a un portador del VIH ni a
ninguna persona con SIDA, y que lo méaximo que sabia del SIDA era
poco menos que Mercuri,
Hudson y algunas celebridades
mas murieron de esta enferme-
dad. También este ignorante
pensaba que en efecto era muy
dificil infectarse teniendo relacio-
nes sexuales con alguna amiga,
usando condén frecuentemente
y algunas veces no... pero ya
sabes, pensaba el ignorante... no
soy gay, normalmente uso con-
dén, son amigas no prostitutas y
ademas eso es algo de otro
mundo no del mio.

Hace un afio a este ignoran-
te que les escribe le diagnostica-
ron VIH.

No hablaré de la angustia
vivida, de la depresion, de CD4 ni
de carga viral; tampoco hablaré
de las interminables horas en
internet tratando de encontrar la
palabra magica que esa noche
me hiciera dormir: quiza "enfer-
medad cronica” quizd "CCR5",
quiza "vacunas en Fase II". No,
les hablaré de cémo vivo mi
infeccién desde un lugar social y
profesional donde todo parece
mas facil, pero a la vez todo
puede ser igual o mas dificil.

Tengo 41 afios y soy presi-
dente de la operacion argentino-
chilena de una importante multi-
nacional francesa. Tengo dos hijos de 1y 3 afos (gracias a Dios,
sanos, mi mujer también). Tengo a mi cargo 600 personas, poseo
una excelente posicion econémica y paso casi toda la semana de
avion en avién y de reunién en reunion, aparezco en los medios eco-
némicos del pais, television, prensa y algunos mas especificos de
nuestro sector... y tengo VIH.

El miedo a la enfermedad lo tengo, obvio, y algunos dias me
pega fuerte; pero mi verdadero miedo es un miedo social es el miedo
a que se enteren de mi estado seroldgico al VIH. Parecera cobarde o
ridiculo, pero ultimamente decliné ir a algunas reuniones o incluso
programas de television por miedo a que los infectélogos, enferme-
ras o recepcionistas del centro en el cual me realizo mis controles
digan a alguien: «Mira, a este tipo lo conozco, tiene SIDA».

Asimismo, mi entorno familiar me es muy hostil. Un dia y a
modo de ejercicio en una reunion de amig@s llevé la conversacion
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Hace un ano le diagnosticaron VIH

hacia el tema y los comentarios de estas personas al respecto fueron
poco menos que terribles, mordaces y realmente crueles, gente pre-
parada, leida y en principio actualizada. Y asi mi miedo se sigue
incrementando dia a dia. En mi circulo incluida mi familia es imposi-
ble mencionar el tema (obviamente mi esposa lo sabe).

Una solucién, como pidié Koffi Anan, es que aparezcan lideres,
gentes capaces de enarbolar la bandera de la enfermedad, personas
como nosotr@s positives capaces de ensefiar al mundo que tod@s
podemos tener la enfermedad y que al igual que un/a drogodepen-
diente, un/a trabajador del
sexo, un/a sintecho, también
un padre de familia aparente-

mente exitoso puede tener

esta infeccion. Serfa excelente

poder pasar la barrera de las

tres HHH, empezar a mostrar al

mundo que a ti también te
- puede tocar. pero yo no me
] . animo, es pronto, llevo sélo un
ano de infeccién, pero créan-
me, estoy trabajando para ello,
para que un dfa no sé cuando,
pero més pronto que tarde y
cuando esté ante un auditoria
repleto de personas hablando
de lo exitosa que es nuestra
compafifa, o mejor cuando
esté en un programa de TV
hablando de revenues o renta-
bilidades diré:

«Perdonen algo mas antes
de irme; querfa decirles que a
todo lo que admiran de mi, mis
éxitos comerciales, mi carisma,
mis corbatas de seda, el super-
deportivo aleméan que conduz-
co, haber sido elegido por la
edicién latinoamericana de
Newsweek como uno de l@s
ejecutives del afo, tendran
que afadir algo, es sencillo:
desde hace tres afios soy sero-
positivo, pero como saben fue-
ron mis ahos mas intensos y de
mayor éxito. Mi familia bien
gracias y los chicos siguen preciosos.»

Ojala les sirva para entender que pasa mucho, pero no pasa
nada.

Este ignorante esta trabajando para ello, lo prometo, pronto voy
a tratar de que much@s salgamos del armario en contra del estigma;
que hoy, ya estemos arriba o ya estemos abajo, a tod@s nos toca por
igual dar la cara y contar al mundo que al igual que alguien habla de
que tiene cancer, esclerosis, alzhéimer o diabetes, nosotr@s tenemos
el derecho de decir que tenemos VIH.

No es facil, pero si no pasamos esta gran barrera social no habre-
mos avanzado nada, por muchas familias de inhibidores, correcepto-
res o lo que fuere que esté en Fase lla.

Gracias y abrazos desde el otofio argentino.

VERAND 2006



INDOCUMENTADY

omos dependientes de la desgracia para de-
sarrollar nuestra fuerza de trabajo migratoria.
Cuando la cantidad es escasa porque no exis-
te suficiente desgracia en nuestro pais, nos
apoyamos en la desgracia fuera de nuestras
fronteras para alcanzar esa misma cantidad.»

Harry S. Truman, Presidente de EE UU, 1951

El SIDA, un término de mas facil reconocimiento que el VIH den-
tro de la comunidad latina inmigrante, al igual que el inmigrante, no
cesa en su lucha por conseguir su objetivo. Esta misma lucha es la
que nutre la inmigra-
cion de indocumen-
tades a Estados
Unidos, casi tod@s
provinentes de los
paises latinoameri-
canos y en especial
México, el vecino
colindante. Contra
la imagen estereo-
tipada, entre l@s
latin@s existen dife-
rentes subgrupos:
suramericane@s,
centroamerican@s,
altes, bajes, con
diferentes niveles
culturales, incluso
l@s hay mas o
menos atractiv@s
seglin se mire. Pero
a tod@s l@s une la
falta de “papeles”,
la  voluntad de
mejorar sus condi-
ciones de vida, el
suefilo americano y
muchas otras razo-
nes, pero para con-
seguir estas cosas
lo primero que
hace falta es Ia
salud.

La salud es lo

primero que sufre al intentar cruzar el Rio Grande, la frontera natu-
ral entre el estado de Texas y el norte de México. Muchas personas
pierden la vida, ahogadas. Las que logran cruzar se arriesgan a ser
capturadas por agentes de aduanas montados en todoterreno o a
caballo y si aun logran evadirlos, peligran por una picadura de ser-
piente, la sed, el hambre que les puede hacer morir en el desierto.
Sin embargo, la lucha sigue en pie.

Una vez aqui, en los Estados Unidos de América, algun@s de l@s
inmigrantes cuentan con familiares o amig@s a l@s cuales pueden
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acudir para alojarse mientras encuentran un trabajo y puedan permi-
tirse un sitio propio para vivir. Otr@s no disfrutan la misma suerte y
se ven muchas veces obligad@s a vivir aglomerad@s en un pequefio
apartamento donde conviven con otras personas, o incluso parejas.
Esta situacion, aun precaria, es considerada buena entre I@s inmi-
grantes. Otr@s se ven forzad@s a prostituirse, cuando no es ése su
deseo, al no encontrar otra forma de sobrevivir en la tierra de la
abundancia.

Se estima que hay entre 3y 6 millones de residentes indocumen-

tad@s de México en
Estados Unidos vy
que la mayor parte
vive en los estados
de California y
Texas. Se calcula
que una cuarta
parte de los casos
de VIH/SIDA en
México se encuen-
tra en personas que
han pasado largas
estancias en
Estados Unidos. Las
estadfsticas de
VIH/SIDA en
México indican una
ligera  tendencia
hacia la “ruraliza-
cion” de la pande-
mia que quizd se
pueda explicar con
la  migracion de
varones al pafs veci-
no.

La informacion,
aunque limitada,
sobre la infeccion
del VIH en
mexican@s  que
viven en Estados
Unidos sugiere que
los grupos mas
afectados han sido
los hombres que mantienen relaciones sexuales con hombres (HSH),
y hombres y mujeres heterosexuales, algun@s de l@s cuales son pare-
jas de usuari@s de drogas.

Muchos de los inmigrantes que viven agolpados en apartamen-
tos suelen mantener relaciones sexuales con trabajadores/as del sexo
y son “buenos clientes” para est@s, aunque no suelen utilizar con-
dones. La falta de proteccion les conduce a las clinicas para emigran-
tes, donde se les comunica, cuando sucede, que han contraido una
enfermedad sexual, normalmente clamidia, gonorrea, hepatitis y/o

Moisés Morales
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VIH. Por otro lado, es practica habitual entre mexican@s autoadmi-
nistrarse inyecciones vitaminicas cuando se sienten mal, un poco
como las personas que toman antibiéticos, la diferencia es que com-
parten jeringuillas y en ese contexto de condiciones de vida aumen-
ta el riesgo de transmision. Algunos hombres también son violados
por sus companeros y es muy dificil que este hecho lo hablen con un
médico.

Ademds, la asistencia que presta la Red de Médicos para
Emigrantes (Migrant Clinicians Network o MCN) se reduce como
mucho a una visita para evaluar e informar a un/a emigrante sobre
su estado de salud.

Los servicios médicos en los Estados Unidos son de los mejores
en el mundo, pero estan reservados para aquellas personas que
cuentan con un seguro de asistencia, que no es universal. Dentro de
estos servicios, ;dénde se coloca el latino indocumentado? El gobier-
no federal niega la entrada a los Estados Unidos a toda persona con
VIH que no sea ciudadana de este pafs, incluso se niega la entrada a
personas con “residencia permanente” si por equis causa se llega a
encontrar medicamentos para el VIH en su posesion en el momento
de regresar a los Estados Unidos. Ademas, se puede negar residen-
cia legal a personas que estén en el proceso de legalizacién si se llega
a conocer su estado seropositivo al VIH. Pero, también tienen dere-
cho a una audiencia con un juez antes de ser deportad@s. Esto no
siempre se lleva a cabo, porque en el momento de ser arrestad@s
much@s latin@s no conocen sus derechos legales como indocumen-
tad@s en los Estados Unidos.

Sin embargo, los programas de acceso a antirretrovirales para
personas con VIH en EE UU prometen acceso a medicamentos a toda
persona con VIH siempre y cuando reuna ciertos criterios. Por ejem-
plo, en el estado de Texas: un nivel de ingresos anuales por debajo
del 200% del nivel de pobreza federal actual; falta de acceso al pro-
grama de ayuda médica del estado de Texas, o que estos beneficios
no cubran el coste mensual de los medicamentos; que no exista
cobertura médica por parte de otra institucién o terceras personas.

En cualquier caso, el programa de asistencia da prioridad a nin@s
recién nacid@s y a mujeres embarazadas.

Becky Ruiz, del Instituto de Salud del estado de Texas (TDH, en
sus siglas en ingles), me informa que el acceso a los medicamentos
contra el VIH/SIDA es igual para tod@s, o sea, que cualquiera puede
rellenar un formulario que se utiliza para determinar si la persona
entra dentro de los criterios para la ayuda médica que proporciona el
estado para el VIH. Cada persona ha de cumplir con ciertos requisi-
tos, aunque l@s funcionari@s no son muy estrict@s para ciertas cosas
y se hace la vista gorda si falta algin papel o es incompleto.

Sergio, mexicano del estado de Chihuahua, en broma me dice
que no sélo tuvo que cruzar la frontera sino que primero hubo de
bajar la sierra en burro, hacer cambio a dos chalupas (botes) para Ile-
gar, o sea, nada facil fue llegar, pero ha sabido llegar, como bien lo
canta José Alfredo Jiménez. También comenta que dentro de la
“comunidad de indocumentad@s” o inmigrantes latin@s sin permiso
de residencia, siempre se ha sentido marginado y que el SIDA sigue
siendo visto como la lepra. El nunca ha ocultado ser seropositivo, y
sabe que a sus espaldas se murmura, «Ese gley tiene SIDA». El
VIH/SIDA es sinénimo de la muerte en nuestra comunidad y Sergio
se queja, porque ve que abunda la ignorancia sobre el tema.

Mientras México suministra mano de obra barata a EE UU, les
estadounidenses se quejan de que l@s inmigrantes se aprovechan del
sistema de salud americano. Ninguna sefializacién con el dedo entre
ambos pafses hara que se detenga la pandemia del VIH/SIDA, que no
tiene ninguna dificultad en superar las fronteras, incluida la de la
ignorancia sobre cémo protegerse entre I@s inmigrantes.

Un informe de Harvard indica que l@s inmigrantes contribuyen
mas al sistema de salud estadounidense en términos porcentuales
que l@s propi@s nativ@s del pais. Quizas la razén de la abundancia
sean entonces l@s inmigrantes, que no reciben a cambio un trato res-
petuoso, ni siquiera en ocasiones humanitario.

Moisés Morales
Austin, Texas, Estados Unidos
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La resaca de UNGASS

Pocas luces y amplias sombras
en el compromiso internacional frente al VIH/SIDA

pOCO que Uno o una se interese por los noticieros,
habra sabido que entre finales de mayo y princi-
pio de junio se celebré en Nueva York una reu-
nién, dicen que importante, en la que participan-
tes, dicen que mas de mil, llegad@s de todos los
rincones del planeta nos reunimos (incluido este
redactor, en representacion de la coalicion
Red2002) para hablar, discutir, presionar y dar
como resultado algo tan poco tangible como un documento de ocho
paginas vago y farragoso, denominado “Declaracién Politica”, que
se supone que es la respuesta del mundo al impacto de la pandemia
VIH/SIDA.

La responsabilidad primera era —y es— de l@s representantes de
los gobiernos alli congregados. Pero lo que debia de haber sido un
encuentro para rendir cuentas sobre qué se habia cumplido y qué no
de la Declaracién de Compromiso que se firmoé en 2001, que pese a
su déficit sigue siendo de referencia (1), se convirtié en algo pompo-
samente denominado “Reunion de alto nivel” de la Sesién Especial
de la Asamblea General de Naciones Unidas (UNGASS, en sus siglas
en inglés).

La declaracién politica final surgida de la reunion ha sido inter-
pretada como un fracaso no sélo por las organizaciones de la socie-
dad civil, sino también por varios gobiernos (en lenguaje diplométi-
o) y por los propios artifices: l@s responsables de la agencia especia-
lizada ONUSIDA y el Secretario General, Kofi Annan.

Dicha declaracion evita el lenguaje sobre realidades (el uso de
drogas, la homosexualidad o el trabajo sexual) que repugnan a cier-
ta moralidad, no cifra los compromisos con claridad, evita los indica-
dores mensurables de evaluacién y deja en el aire el calendario de
desarrollo y aplicacién de las politicas acordadas.

Se ha sefalado a Estados Unidos, Rusia, China, los paises islami-
cos y la influencia del Vaticano como los principales culpables del
descafeinado de un texto que en realidad no dice nada. Nada con-
creto, al menos. Pero, stoda la explicacion se reduce a una dindmica
de buen@s y mal@s? ;No debemos intentar comprender también
cudles han sido nuestros fallos, l@s de quienes creiamos en un dis-
curso alternativo?

Porque de nada sirvié que las ONG invocaramos la intervencion
de Annan, o que la prensa estuviera casi toda de “nuestro” lado: las
complejas y en ocasiones opacas alianzas geoestratégicas se impu-
sieron, y los gobiernos sacrificaron los derechos de sus nacionales en
aras del juego del poder. Cierto, algunos, como Espafa, y otros de la
Unién Europea, ademas de Canada y Australia, quisieron ir mas lejos,
pero su peso politico es mas bien escaso. Que la UE en su conjunto
sea el principal donante internacional pero que luego los gobiernos
de los paises en desarrollo menosprecien su posicion es solo una
muestra mas del tragicomico momento europeo.

Pero no serfa justo echar todas las criticas a los Estados que con-
forman Naciones Unidas. L@s funcionari@s de Naciones Unidas
deberfan hacer autocritica, ya que el trabajo preparatorio fue lamen-
table, y el modelo de discusion parecia mas inspirado en un merca-

opina

11

do persa, donde cada quien trocaba apoyos o defendia su agenda
particular, que con una discusién sobre los derechos humanos —que
de eso trata el VIH/SIDA- y como garantizarlos. Que en el ultimo
minuto ONUSIDA espoleara a la comunidad para solicitar la interven-
cion de Annan, como si fuera una divinidad, olvidando que se ha
convertido en una figura debilitada por los casos de corrupcién que
afectan a su hijo y los fracasos de ciertas campafas humanitarias, es
una muestra mas de la improvisacion y de la falta de profesionalidad.

Capitulo final merece la sociedad civil, las ONG, los grupos
comunitarios 0 como queramos llamarnos. Habria que preguntarse
si el empefio por decir que representamos grupos particulares (que
antes se decfan de “riesgo”, y ahora hemos cambiado eufemistica-
mente a “vulnerables”) y no que defendemos valores universales y
derechos que deben ser respetados en, literalmente, todo el mundo,
no hace el juego al poder politico. Porque las discusiones al final se
trasladan al campo de la moral (qué acciones y comportamientos son
aceptables y cudles no), abandonando el de la ética (a qué se tiene
derecho, coémo se garantiza y qué responsabilidades conlleva).

Tras cinco dias de jornadas agotadoras, el espejo nos devuelve
una sensacion de frustracion y esterilidad. Cinco dias en los que
habran fallecido 40.000 seres humanos cuando no era inevitable que
sucediera. Otra oportunidad perdida.

(1) Podéis encontrar una version en castellano de la Declaracion

de Compromiso en la seccién de documentos de la web
www.observatorio.red2002.org.es

Joan Tallada



La Iinaceptabilidad (politica
e la muerte por VIH

A Marco A, in memoriam.

A principios de la década de los afios 90, Barcelona conté con un
grupo denominado Act Up BCN en el que milité este redactor. Era-
mos entusiastas, ingenu@s y seguramente hipersensibles hasta la
autodisolucion, como asi sucedio. También éramos radicalmente cri-
tic@s, o criticamente radicales, como se quiera ver.

Una de nuestras acciones recurrentes se inspiraba en la idea del
funeral politico, importada —como casi todo- de EE UU. Alli, algunas
personas, activistas del VIH en trance de fallecer, pedian a sus cole-
gas que portaran su ataud, si les era permitido con la tapa descubier-
ta, hasta una plaza o espacio publico que acogiera la sede del poder
politico (el gobierno de turno) y lo depositaran lo mas cerca posible.
Se trataba de utilizar el propio cuerpo, incluso tras perder la vida,
como instrumento para denunciar la homofobia, la narcofobia, el
machismo, la inaccion, la histeria social y la intolerancia.

En Barcelona nunca llegamos a contar con un cuerpo real, pero
si montamos cortejos flnebres: tod@s vestidos de negro, con carte-
les y silbatos, portando ataudes falsos y cruces confeccionadas con
nuestras propias manos, tras una pancarta en la que se lefa
“Cementerio”. Los artilugios funerarios se depositaban en la Plaza
Sant Jaume de la ciudad, sede del gobierno catalan con competen-
cias plenas en el campo de la salud y el bienestar. En el mismo acto,
nos extendiamos sobre el suelo, y un@s poc@s colegas dibujaban el
contorno de nuestros cuerpos con tiza, que permanecia marcada
sobre la superficie al levantarnos. Era una accién imaginativa, que
necesitaba de pocos recursos, y de gran impacto visual y mediatico.

Lo que queriamos expresar era muy simple: las personas con VIH
no morfan en realidad de SIDA, sino de ignorancia social, irresponsa-
bilidad politica, falta de programas educativos, inexistencia de recur-
sos, barreras en la asistencia sanitaria, y de rechazo civil. No habfa
voluntad publica, ni un paso decidido a favor de la prevencion sin
moralismos, ni de la asistencia integral y del cuidado respetuoso de
las personas que vivian con VIH, lo que facilitaba la expansion de la
epidemia y el estigma y la discriminacion de amplios grupos de la
poblacién.

Pensé en esos aflos mientras velaba el cuerpo presente de Marco
A. Marco fallecio de complicaciones derivadas del VIH/SIDA con el
que vivia, segun el parte médico, pero después de reflexionar pienso
que en realidad ésa no fue la causa, no al menos la original. Marco
murié porque en nuestro pais y en los de nuestro entorno, se tarda-
ron afnos en implementar politicas efectivas de reduccion de riesgos
y dafos en el uso de drogas, porque la moral social y religiosa impi-
dié un acercamiento solidario y comprensivo al complejo comporta-
miento humano, porque a nadie le importaba ni la salud ni la vida de

opina
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| pasado mes de junio fallecio Marco A. Marco era esposo y padre, activista nacido en ltalia
pero afincado en Barcelona hacia mucho tiempo. Marco fue colaborador de nuestra revista en
alguno de sus primeros nimeros, alla por el afio 98. Hacia tiempo que habia perdido el con-
tacto directo con él, pero me senti impulsado a visitarle por ultima vez en el velatorio, acom-
panando a sus seres queridos y una vez alli, reflexionar sobre como abordamos la muerte de
las personas con VIH en nuestra comunidad.

personas que fueron
agolpadas en la infausta
categoria de los llama-
dos grupos de riesgo
para negarles derechos
humanos basicos.

Marco murié por la
desidia, la ineficacia y el
desdén de las varias for-
mas de poder social e
institucional. Por eso su
muerte es inaceptable
desde el punto de vista politico: porque quienes tenian la obligacion
de comprenderle, ayudarle y protegerle desde sus responsabilidades
publicas no lo hicieron, no pusieron los medios materiales, educati-
vos y de apoyo que le hubieran permitido —a él y a tant@s otr@s— no
adquirir el VIH y otras enfermedades que mermaron su salud y que
acabaron finalmente con su vida.

Los humanos seguimos realizando rituales colectivos que nos
permitan aceptar emocionalmente la muerte de seres queridos y de
semejantes con l@s que nos identificamos. Eso es sin duda respeta-
ble, incluso dicen que positivo y saludable.

Pero cabrfa preguntarse si todavia hoy no existen razones para
rechazar (politicamente) las muertes de las personas que viven con
VIH. Deberfamos poner en cuestion si el VIH es una verdadera prio-
ridad de las diferentes administraciones (;por qué no se declara el
VIH/SIDA un problema de Estado y se actlia en consecuencia?) y del
conjunto de la sociedad, si los programas de prevencion son valien-
tes e innovadores y cuentan con suficientes recursos, si el fuerte
grado de discriminacién laboral, escolar, migratoria, cotidiana en
torno al VIH recibe la respuesta adecuada por parte de los poderes
publicos, si no serd que el sexo y las drogas siguen atrapados en la
dindmica del discurso moral, o que hombres y mujeres seguimos
careciendo de modelos de relacién equitativos y solidarios que nos
permitan apoyarnos, y no utilizarnos mutuamente.

Cabria preguntarse si en definitiva la respuesta a la muerte por
VIH no deberia volver a politizarse, reservando el duelo y los senti-
mientos al espacio de la intimidad, lejos de la espectacularidad exhi-
bicionista que impregna todo el imaginario colectivo (sélo hay que
encender el televisor) y que torna banales nuestras muertes, y por
ende nuestras vidas. Entonces comprobariamos que el fallecimiento
de todos los Marcos no es fruto de la fatalidad, sino un fracaso colec-
tivo que nos reclama, imperiosamente y de nuevo, para la accion.

Joan Tallada
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° uede un nifio o una nifia ser activista de
VIH? Como persona menor de edad, legal-
mente no se puede representar a si misma,
entonces, ¢se puede ser activista?

A Si creemos que activista es aquella
persona que piensa cuidadosamente sobre como
quiere vivir su vida, y no siempre esté satisfecha

de como van las cosas en su entorno. Y si el activismo se describe

como la accion intencionada de producir cambios sociales y politicos;

A sisegun la Convencion de los Derechos de la Infancia un/a nif@
es «un ser humano de menos de 18 anos»;

A sil@s nin@s son seres humanos que afrontan los retos de sus
relaciones sociales, de su salud sexual y reproductiva, de los
asuntos éticos sobre consentimiento informado y opciones de
tratamiento;

A i el derecho a participar es un derecho humano basico;

Entonces, sobre el papel, cualquier nif@ puede, si quiere, ser
activista. De hecho, son l@s Unic@s que pueden decir qué es, qué sig-
nifica y qué supone para ell@s vivir con VIH/SIDA.

En general, les damos escasas oportunidades de oir y escuchar
sus puntos de vista, derechos y necesidades. Sus voces, sencillamen-
te, no son escuchadas y sus experiencias no tomadas en cuenta en
el desarrollo de politicas y servicios.

En fin, que las personas adultas estamos acostumbradas a tomar
las decisiones que les afectan sin tenerl@s en cuenta, cuando debe-
riamos ser mas sensibles a sus necesidades reales, respetar su vision
y darles la libertad de participar en sus propios términos. Para, real-
mente implicarl@s, tendriamos que aprender a escuchar y romper la
mala costumbre de tomar sus decisiones.

Es cierto que hablando de VIH/SIDA es esencial respetar la confi-
dencialidad y lo que implica revelar el diagnéstico. Pero por miedo y
precaucion quizas, con la mejor intencién, estemos creando un muro
de silencio. El derecho de l@s nin@s a la confidencialidad y a la no
discriminacion no tiene por qué verse vulnerado por el mero hecho
de implicarse y participar activamente. Si la base de toda accién tiene
como obijetivo el interés del/la nifi@ y es coherente con los principios
éticos que protegen a l@s nifi@s de cualquier dafo resultante de su
implicacién.

Los grandes retos de su participacion activa son: que las perso-
nas adultas aprendamos a escucharl@s, y asegurar que sus derechos
son respetados, lo cual es particularmente importante cuando estan
afectad@s por el VIH.

Escucharl@s requiere paciencia y un entorno de soporte donde
sientan que se l@s respeta y tienen el tiempo necesario para pensar
qué quieren decir. Tenemos que creer que tod@s I@s nif@s pueden
participar, si asi lo escogen y si sienten que les va ayudar.

Pero la implicacién activa de l@s nifi@ también tiene sus trampas:

jardin de infancia
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A cuando son utilizad@s para apoyar causas con el pretexto de
estar inspiradas en sus necesidades o derechos, y, de hecho, l@s
nifi@s no tienen ni idea de qué va el asunto y por lo tanto no
pueden entender sus acciones. A esto se le llama manipulacién;

A cuando son utilizad@s para ayudar una causa de una forma rela-
tivamente indirecta, aquif ni siquiera se pretende que esté inspi-
rada en/por l@s nif@s. Esto es decoracién o adorno, cuando tie-
nen una idea superficial del tinglado donde estan implicades,

A cuando aparentemente se ha dado voz a l@s nin@s, pero de
hecho no tienen ninguna opcién sobre lo que hacen o cémo par-
ticipan. Esto es tokenism, pura fachada.

El tokenism es una practica politica muy concurrida en nuestros
dias, que consiste en incluir a personas de un grupo minoritario cre-
ando una falsa apariencia de practica participativa e inclusiva. Es pre-
tender dar ventaja a grupos que a menudo son tratados injustamen-
te pero sélo con la intencién de dar la apariencia de justicia.

Seamos honest@s, el tokenism es una de las formulas de partici-
pacion mas utilizadas con la gente menor de edad, porque es muy
facil arreglarlo todo para que se crean que estan bien.

A pesar de todo, podemos movernos del tokenism hacia una
participacion real. Y la clave para una participacién significativa es la
comunicacion:

Hablarles de nuestras ideas y preguntarles qué piensan o creen.
Ser honest@s con nuestras expectativas y limitaciones.
Desarrollar roles y responsabilidades conjuntamente.

Delegar tareas, dando a cada persona la oportunidad de sentir-
se incluid@ tomando sus responsabilidades.

Asegurarnos de que comprenden lo que supone el compromiso.
Tener en cuenta sus conocimientos y comprensién de lo que es
el VIH/SIDA.

A Tener claro que quieren implicarse y la preparacion que tienen.
Si cuentan con el soporte de su gente importante.

A Si comprenden que pueden decidir no participar mas en cual-
quier momento antes y durante el proceso.

> > > > >

>

>

Desarrollar un respeto mutuo genuino no siempre resulta facil,
pero siempre es gratificante y provechoso. Como activistas adult@s
deberfamos tratar a l@s nifi@s como personas, igual como nos gusta
que nos traten a nosotr@s y comprometernos activamente en la crea-
cion del nuevo modelo desde el cual explorar conjuntamente solu-
ciones creativas a las dificultades que ell@s consideran importantes.

Asi, llegaran a ser personas que piensan cuidadosamente sobre

cémo quieren vivir su vida y podran dejar su huella en su rincén del
mundo.

Ita Maragall
VERANO 2006



UNGASS
tiene nombre de mujer

« |C

omprometernos a eliminar las desigualdades de género, el abuso y la violencia basada en el
género, y a aumentar las capacidades de las mujeres y las adolescentes para protegerse del
riego de la infeccion por VIH, principalmente mediante la provision de atencion y servicios de
salud, incluyendo entre otros, la salud sexual y reproductiva y el acceso pleno a la informacion
y la educacion y asegurar que las mujeres pueden ejercer su derecho a tener control y decidir

libre y responsablemente sobre asuntos relacionados con su sexualidad para aumentar su

capacidad de protegerse frente al VIH, incluyendo su salud sexual y reproductiva, libre de coercion, discri-
minacion y violencia, y adoptar todas las medidas necesarias para crear un entorno capacitador para el
empoderamiento de las mujeres y para fortalecer su independencia economica y, en este concepto, reiterar
la importancia del rol de hombres y chicos en la consecucion de la igualdad de género.»

Este es el punto 30 de la Declaracién acordada por los jefes de
gobierno de los paises que forman las Naciones Unidas en la ulti-
ma Sesion Especial sobre SIDA de la Asamblea General (UNGASS)
en el que se recogen los acuerdos tomados para mejorar la capaci-
dad de las mujeres para protegerse frente al VIH. Cinco afios han
pasado desde la primera Declaracién de Compromiso, cinco largos
afos durante los que las palabras recogidas en ella (que posible-
mente todavia resuenen en las paredes del edificio) no han tenido
el impacto practico que la urgencia de la epidemia requiere. Y lejos
de reconocer el fracaso para ponerle remedio, vuelven a empezar
la discusion en el mismo punto en que la iniciaron hace cinco anos.
Como si el tiempo se hubiera detenido entonces, si no fuera por-
que el numero de muertes ha continuado produciéndose sin cesar
en este tiempo.

Si analizamos este parrafo para ver exactamente a qué se com-
prometen nos damos cuenta de que se han sumado a la tendencia

de utilizar los derechos de las mujeres para fingir que se comprome-
ten a algo.

las mas positivas
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«Eliminar las desigualdades de género, el abuso y la violencia...»
parece un buen proposito dado que esta suficientemente demostra-
do que esta injusticia masiva es uno de los factores fundamentales
en la progresion de la pandemia. Si leemos la anterior declaracion,
este mismo proposito estaba recogido ya en el documento de hace
cinco anos... y en ésta vuelve a quedar muy correcto.

La realidad nos dice que un gran niimero de mujeres se ven obli-
gadas a someterse a la prueba del VIH cuando se quedan embaraza-
das, y esto hace que ellas sean las primeras de la familia en recibir el
diagnostico de seropositividad con lo que se las culpa por ser las que
introducen el VIH en la familia y se las castiga con el abandono, el
aislamiento, el maltrato fisico e incluso la muerte. Esta prueba obli-
gatoria ha sido propuesta por I@s mism@s que dicen querer eliminar
el abuso y la violencia.

«... Incluyendo entre otros, la salud sexual y reproductiva... »,

£como se atreven a proclamar otra vez que se comprometen a ofre-
cer servicios de salud sexual y reproductiva, cuando ni siquiera estan

M? José Vazquez
VERANO 2006



dispuest@s a admitir que tenga lugar una discusion en la que aparez-
can conceptos como “derechos sexuales”? En algunos circulos se
produce una verdadera batalla para eliminar el concepto de derechos
sexuales, y para ello sustituyen las palabras por “proteccion de la
salud sexual”. Y entonces yo me pregunto qué entienden por salud
sexual y como pueden comprometerse a protegerla sin garantizar al
mismo tiempo los derechos de las mujeres a decidir sobre nuestro
cuerpo y nuestra sexualidad.

¢Qué carga de cinismo se necesita para hablar de la violencia
contra las mujeres, cuando la sola mencién de “interrupcién volun-
taria del embarazo” amenaza con poner fin a las negociaciones?

¢ Qué miedos ancestrales se despiertan cuando se habla de pro-
mocionar los derechos de las mujeres, cuando se propone despejar
el como y el porqué de los roles de género tradicionalmente acepta-
dos como verdades o cuando se plantea la necesidad de explorar de
qué manera las definiciones de masculinidad y feminidad contribu-
yen a perpetuar los desequilibrios de poder?

Desde el mismo momento en que dio comienzo la Asamblea
quedd manifiesta la actitud de un gran nimero de paises miembros
(Siria, Egipto, Pakistan, Gabon... y por supuesto Estados Unidos, por
nombrar sélo los més explicitamente contrarios) que contindan
negandose a admitir la evidencia mas aplastante sobre los factores
que contribuyen a propagar la epidemia, es decir, que la falta de
reconocimiento de los derechos de las mujeres es lo que pone ese
“rostro femenino” a la pandemia.

Una perla indiscutible fue el discurso de la Sra. Bush, por ejem-
plo, cuando dice: «Todas las personas tienen que saber coémo se
transmite el SIDA (sic) y todos los paises tienen la obligacion de edu-
car a sus ciudadan@s. Por eso, todos los paises deben promover la
alfabetizacion, especialmente de mujeres y nifias, para que puedan
hacer elecciones adecuadas que las mantendran sanas y seguras».
Evidentemente, lo que deja claro la sefiora Bush es que las eleccio-
nes sanas y sequras a las que se refiere son las que promueve el enfo-
que ABC que la Administracion que preside su marido impone alla
donde va (siglas en inglés de abstinencia, fidelidad y uso de condo-
nes).

Fe de erratas

En el namero anterior, en el articulo
dedicado al libro del periodista vasco
Fermin Apezteguia, Ahora que te tengo,
se dice que este libro fue un encargo de
un conocido laboratorio farmacéutico.
Con esta fe de erratas queremos
corregir que el libro no es un encargo,
Sino que nace unica y exclusivamente
por propia iniciativa del autor. Pedimos
disculpas por el error y por los incon-
venientes que haya podido causar.

El equipo editorial de LO+POSITIVO.
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¢, Qué miedos ancestrales se despiertan
cuando se habla de promocionar los
derechos de las mujeres, cuando se
propone despejar el como y el porqué

de los roles de género tradicionalmente
aceptados como verdades o cuando se
plantea la necesidad de explorar de qué
manera las definiciones de masculinidad y
feminidad contribuyen a perpetuar los
desequilibrios de poder?

Los tabUes que sirven para esconder la existencia de la diversidad
de précticas sexuales, el estigma que rodea las identidades y orien-
taciones sexuales diferentes a las social y culturalmente admitidas, el
menosprecio por las consecuencias que la desigualdad entre géne-
ros tiene sobre la vida de las personas, principalmente de las muje-
res de todo el mundo, la connivencia con el ejercicio de la violencia
contra las personas mas vulnerables debido a su dificultad para
expresar su poder... todo esto ha tenido en el pasado y sigue tenien-
do un lugar preeminente en el hemiciclo de las Naciones Unidas
siempre que ocupan sus puestos aquell@s delegad@s que vuelven la
vista ante la tragedia que sus decisiones ponen en las vidas de millo-
nes de personas.

Pero si los gobiernos fracasaron en ofrecer lo que es su principal
responsabilidad, la de procurar los medios para la proteccion de la
salud, la seguridad y los derechos de las personas, l@s lideres de la
sociedad civil deberfamos hacer una profunda revision sobre cuél ha
sido nuestro papel en este proceso y por qué razon todo el esfuerzo
realizado para conseguir un avance en la adopcién de medidas con-
tra la progresion de la epidemia no dejé mas que un simulacro de
intenciones. Ya es hora también de que la comunidad haga una

noon

reflexion sobre el verdadero significado de “participacion”, “inclu-
sion”, "liderazgo”.

Opina

Muchas personas nos han contado sus vidas.
Hablar de si mismo y leer sobre los demds es
una forma de reconstruir la identidad, un ejer-
cicio de narracién de nuestro pasado que nos
permite entendernos, comprender y aceptar.

Puedes mANdAR TUS CARTAS A:

contact@gtt-vih.org
=1

LO+POSITIVO
C/Sardenya, 259 3 ° 4°

08013 Barcelona -Espafia
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Pienso, luego...

actuo
cACt...qu

Cuando hablamos de activismo o activistas es dificil disociar
ambos términos del mundo de la politica. No es extrafo, los
medios de comunicaciéon han contribuido en la creacion de
una imagen publica de un movimiento —el activismo- y de
un@s protagonistas —l@s activistas— que poco tienen que ver
con la realidad. Los diccionarios definen el término ‘activista’
como la persona generalmente de un grupo politico que recu-
rre a la accién directa para conseguir sus fines. Si bien la defi-
nicién es bastante acertada en tanto que l@s activistas deben
hacer uso de la accion directa para
poder cambiar la realidad que les rodea,
con el tiempo el término se ha hecho
extensivo a cualquier movimiento o
grupo social, no necesariamente politico
(en el sentido de querer ejercer el poder
institucional), de ahi que en la actuali-
dad se hable del activismo social” enten-
diendo éste como la acciéon sostenida
gue se lleva a cabo para efectuar un
cambio de orden social o politico a favor
de un grupo de poblaciéon o situacion
que se vulnera.

El trabajo invisible

La labor del/la activista no se aprecia
facilmente. El/La activista no sélo es
aquel que realiza acciones de gran
impacto y trascendencia mediatica para
lograr sus fines, sino también aquella
persona que con una trabajo minucioso
y constante pretende interactuar con
politicos, administraciones y otros agentes implicados en el
campo del VIH con el fin de poder intervenir e influir en las
politicas que se realizan sobre el SIDA.

Es el trabajo menos visible, pero tiene (o deberia tener) un
gran impacto en la comunidad de personas que viven con VIH.
Por ejemplo, si la sanidad publica te va a hacer una reparaciéon
facial, o vas a poder acceder a medicamentos en experimenta-
ciéon, o vas a disfrutar de mas servicios y prestaciones en tu
ONG, piensa que detras de todos estos pequefios logros conse-
guidos esta habitualmente el trabajo tenaz de l@s activistas.

Activistas del SIDA

Desde su aparicion en la década de los ochenta, los movi-
mientos asociativos de lucha contra el SIDA se han distingui-
do de otras formas de activismo social (1). El activismo de

eén persona
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SIDA se caracteriza por su heterogeneidad. Los colectivos de
lucha contra el SIDA son heterogéneos en cuanto a tipologia,
objetivos y fines, de tal manera que podemos encontrar aso-
ciaciones que abordan el VIH/SIDA desde la prevencién sexual,
el uso de drogas, la inmigracién, las relaciones de género, el
trabajo sexual y los derechos humanos.

El activismo del SIDA estable como herramienta de traba-
jo redes de interaccién, lo que facilita no sélo el intercam-
bio rapido de informacién sobre el SIDA, sino también el es-
tablecimiento de relaciones entre perso-
nas y equipos, la creacién de un discurso
compartido y el establecimiento de plata-
formas para llevar a cabo acciones de
protesta.

El movimiento asociativo del VIH se
cimienta, tedricamente, en el principio de
la ayuda mutua entre sus miembros: la
solidaridad, el apoyo reciproco y el com-
partir la informacién sobre todo lo que
envuelve al VIH es “una forma de paliar la
exclusion y el rechazo que han sufrido
durante anos las personas afectadas por
el VIH"(2).

Las acciones de estos colectivos han
tenido, y de alguna manera siguen
teniendo, gran fuerza e impacto. Las aso-
ciaciones de lucha contra el SIDA tienen
una habilidad especial para canalizar los
medios de comunicacion y para hacer
visible al resto de la comunidad las reivin-
dicaciones planteadas.

En las siguientes paginas os traemos
la voz de algun@s de l@s activistas del
VIH. Casi tod@s nuestr@ protagonistas llevan en el activismo
desde hace muchos afnos, por lo que su testimonio nos per-
mite conocer cudl ha sido la evolucion del mundo asociativo
espanol del VIH durante estos veinticinco afos de infeccion.

Referencias

Doménech, M.; FELU, J.; GARAY, A.; [NIGUEZ, L.; PENARANDA,
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Hablemos de

ﬂerechos

Uumanaos

Soy el presidente de una asociacion anti-SIDA que se llama
Harri-Beltza. Llevamos doce afos trabajando en el campo de
la prevencién y de la atencion a l@s afectad@s por VIH/SIDA.
Soy miembro fundador. Mi vida se desarrolla en torno a esta
asociacion que, aunque esta ubicada en Oiartzun, actla en un
radio de accidon mucho mas grande, casi toda la provincia de
Guiplzcoa. Gestionar, organizar y hacer que todo funcione
me ocupa gran parte del tiempo.

Harri-Beltza estd compuesta por unos 12 miembros, entre
trabajadores, gestores y voluntari@s, y atiende a entre un@s
30y 35 afectad@s, que van pululando: gente que se mantie-
ne en el tiempo, gente que viene puntualmente a recibir una
serie de servicios, y personas que vienen durante un tiempo,
de pronto desaparecen y mas tarde reaparecen. Es una asocia-
cidbn modesta, pero constante en su trabajo y un punto de
referencia para las personas con VIH de la zona que acuden
para recibir servicios 0 como un simple punto de encuentro.

Activismo a dos bandas

En la ultima legislatura me presenté como candidato en
una lista electoral y sali elegido. Tenfa mucho interés en poder
gestionar los servicios sociales de mi pueblo. Y lo estoy
haciendo.

eén persona
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E LLAMO JOSEBA REKALDE y soy de Qiartzun un pequefio pueblo guipuzcoano
proximo a San Sebastian. Voy a cumplir 43 afios. Tuve “mi crisis” del VIH en el
ano 97, coincidiendo mas o menos con la llegada de los antirretrovirales. Me lle-
gué a hundir tanto con esta crisis que me dieron invalidez absoluta. En la actuali-
dad soy concejal en mi municipio.

Soy una persona de un municipio pequefio, abiertamente
gay y publicamente seropositiva, y he resultado elegido. Para
mi ha sido un reto importante y estoy muy contento. Desde
las asociaciones siempre estamos pendientes de la administra-
cion, y esto es, en cierta manera, como pasarte al otro lado,
lo que te permite contemplar a las ONG desde las institucio-
nes. Ahora estoy situado a ambos lados.

Personalmente, quiza por mi caracter, por mi manera de
ser, no he sufrido discriminaciones directas. Por su puesto,
siempre existen recelos, gente que te pueda llegar a mirar con
prejuicios, pero nadie me ha dicho: «Tu eres un ‘sidoso’ y no
vales para esto» o «eres maricdn y no puedes acceder a esto».
No. Yo milito en una fuerza de izquierdas y se da por supues-
to que las reivindicaciones de los derechos humanos es algo
muy de izquierdas y quien tenga problemas con todas estas
reivindicaciones se lo deberfa plantear un poquito.

Un poco de historia

Supe sobre mi estado seroldgico al VIH en una etapa de
mi vida en la que vivia en Nueva York, donde me habia tras-
ladado como parte de mis proyectos vitales. El hecho de
conocer mi seropositividad frustré de alguna manera mi pro-
yecto de vida, de trabajo, y la primera preocupacion pasoé a
ser el VIH. Vivi cinco anos en la ciudad de los rascacielos, y
cuando me di cuenta de que mi tiempo estaba llegando a su
fin, decidi volver a mi tierra para preparar mi muerte.
Durante esa preparacion de la muerte, estuve interviniendo
en alguna charla.

Cuando conoci el diagnéstico y supe que me iba a morir
antes o después, tuve dos reacciones: una fue la de pasarme
mucho, bebiendo, saliendo, disfrutando de la vida a tope, y la
otra, de compromiso, de reivindicacién, como consecuencia
de mi vena militante, reivindicativa. Cuando regresé a
Guipuzcoa, me empecé a plantear junto con otra gente preo-
cupada también por el tema la creacion de una asociacion en
mi zona para reivindicar toda una serie de cosas que en aque-
lla época no teniamos.

El hecho de que la asistencia médica para l@s enfermes
del SIDA haya sido méas que buena en algunos aspectos ha
sido fruto de la reivindicacién de las propias personas con VIH.
Yo estaba involucrado en aquella necesidad de reivindicar
derechos y asistencia a l@s seropositiv@s. La manera para con-
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Soy una persona de un municipio pequefo, abierta-
mente gay y publicamente seropositiva, y he resul-
tado elegido. Para mi ha sido un reto importante y
estoy muy contento. Desde las asociaciones siempre

estamos pendientes de la administracion, y esto es,
en cierta manera, como pasarte al otro lado, lo que te
permite contemplar a las ONG desde las institucio-
nes. Ahora estoy situado a ambos lados.

seguirlo era creando una asociacion. Eso fue lo que me impul-
s a hacerlo.

El activismo vasco

Euskadi es un pais muy complejo. Durante afios hemos
convivido un montén de asociaciones vascas con un mismo
fin, la lucha contra el VIH/SIDA, pero desde objetivos y mati-
ces distintos. Consensuar y ponernos de acuerdo nos ha lleva-
do su tiempo, pero al final se ha creado una plataforma que
funciona, que ha aparcado las rencillas del pasado y en la que
tod@s nos sentimos a gusto. Ha llevado su tiempo, pero ahora
tenemos el mecanismo y esta yendo fenomenal.

Una de las primeras reivindicaciones de esta plataforma ha
sido el tema de la reparacién facial y corporal como conse-
cuencia de la lipodistrofia y el tema de la reproduccion asisti-
da para parejas serodiscordantes. El resultado ha sido excelen-
te: con una campana de unos tres o cuatro meses hemos
logrado que la consejerfa de sanidad vasca incluya dentro de
sus prestaciones ambas cosas. Esto nos ha hecho darnos
cuenta de que la unién hace la fuerza, y que tenemos que
aparcar nuestras diferencias, que pueden ser enriquecedoras,
y verlas desde el aspecto positivo y no negativo. Y seguir tra-
bajando para mantener esta coordinacion.

Participar en SEISIDA

Una vez que te metes en el activismo del VIH/SIDA, existe
una serie de congresos y citas a las que intentas acudir. Estos
congresos siempre los veo bajo dos aspectos, el cientifico y el
humano, y aqui se trabajan ambas cosas: te enteras de las
novedades, programas, tratamientos, y al mismo tiempo te
permite encontrarte con la gente que conoces.

Yo no me siento capacitado para decirte qué cambiaria.
SEISIDA es suficientemente grande para que cada un@ pueda
picar lo que mas le gusta. A todo no puedes asistir. Aunque
SEISIDA tiene un tamano correcto. Te puedes hacer un menu
a la carta.

Yo que no soy investigador, ni médico, ni pertenezco a la
industria farmacéutica nunca me he sentido desplazado.
Existen foros para nosotr@s, espacios donde nos encontra-
mos. En la sesion de inauguracion hubo una parte de activis-
mo, en cuyo discurso te podias sentir mas o menos represen-
tad@, pero en cualquier caso tuvo su espacio.

Es evidente que algunos SEISIDA han sido mas importan-
tes y determinantes para nuestro colectivo. Las grandes noti-
cias que se produjeron en los afios 96 y 97 ya tuvieron su
momento. Quizd ahora estamos en un periodo de pocos
avances, pero, bueno... van apareciendo nuevas familias de
farmacos, y en fin, algo positivo debe salir para el colectivo
VIH de todo esto.

Cuestién de derechos

Si tuviera que listar algunas de las reivindicaciones de la
comunidad, yo sefialaria desde un principio que la prevencion
fuese integral. Que existiese una buena red de prevencion
integral que nos librara del infierno de la infeccion. Que se
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invirtiese en asistencia, en avances médicos. Y por supuesto
que se pudiese conseguir una vacuna.

También se deberfa, por fin, abordar seriamente el tema
de la sexualidad. Que en las aulas en las escuelas se hablase
de sexo y se hiciese prevencién para no tener que poner luego
parches por todos lados.

También me gustaria, lo que en si es un reto, que el colec-
tivo comenzasemos a denunciar la marginacién, la pobreza
que se esta extendiendo a ciertos sectores de poblacién que
viven con VIH: el mercado laboral estd muy mal, el estigma es
horrible y la discriminacion muy fuerte. Se tienen que salva-
guardar los derechos de las personas con VIH con politicas
activas en el mundo laboral, por ejemplo con reinsercion labo-
ral y social de estas personas.

EI SIDAy el colectivo GLTB

Milito también en una asociacion de gays, lesbianas, tran-
sexuales y bisexuales (GLTB) del Pais Vasco que se llama
Gehitu, en la que presido la comision de salud y SIDA. Esta
comisiéon funciona desde hace cinco o seis afos, pero no ha
sido hasta este ano que ha dejado de ser una comisién sin
importancia, a la que se le ha prestado muy poca atenciéon
durante este tiempo. Yo, que supe de mi seropositividad en EE
UU, donde la lucha y el activismo en el campo del VIH la lle-
vaba mayoritariamente el colectivo GLTB, cuando regresé a
Euskadi me sorprendié la poca implicacion de este colectivo
en la lucha contra el SIDA.

Una de las razones por la que el VIH se esta incrementado
dentro de la comunidad gay es por la poca implicacion del
propio colectivo. Hace seis meses nos convocod el Plan
Nacional sobre el SIDA (PNS) a unas jornadas sobre la situa-
cion de la infecciéon por VIH entre los hombres que practican
sexo con hombres. Nos presentaron los criticos resultados del
avance de la pandemia en este colectivo y se confirmaron
todas mis sospechas y miedos.

Me planté ante la Junta Directiva de Gehitu y les dije que
esta muy bien que ahora nos podamos casar y tener un mon-
tén de derechos mas, pero que si no teniamos salud, poco uso
fbamos a poder hacer de esos derechos que hemos reivindica-
do; y también les dije que era necesario que el colectivo GLTB
abanderara y empezara a tomarse en serio su salud sexual.

Surgié efecto y desde hace seis meses tenemos una comi-
sién de salud y SIDA mas reforzada. Somos seis personas tra-
bajando en esta comision, y hemos puesto en marcha varios
servicios y reforzados otros que ya estaban. En definitiva,
sequir trabajando sobre todo concienciando al propio colecti-
vo de la importancia de que nosotr@s mism@s nos hagamos
cargo de nuestra salud sexual.

Fuera de la militancia GLTB, el tema del VIH/SIDA en el
ambiente gay que yo he vivido en Euskadi se ha tratado con
discriminacién. He podido ofr comentarios del tipo: «No me
hables de esto ahora que estamos tomando unas copas» o
«No me hables de aquél, si estd enfermo, porque me vas a
joder la noche, ahora que me lo estoy pasando bien.» Ha sido
una incomprension total; esta actitud ha hecho un flaco favor
a la causa y a la salud de muchos y muchos gay que se han
ido infectado, por el hecho de no querer hablar, por no evi-
denciar la situacion.

En la préxima celebraciéon del dia del orgullo gay, tendria-
mos que coger la bandera del SIDA que es totalmente nues-
tra; que viene de la historia del colectivo GLTB, que se ha
hecho en todos los paises, y aqui no; esta en juego nuestra
salud, la salud del colectivo. Sin salud, no podremos disfrutar
de todos nuestros derechos adquiridos. Si nos gusta nuestro
estilo de vida, la promiscuidad, y todo esto que forma parte
de nuestra ‘cultura’ gay, para disfrutarlo, hay que tener buena
salud. Hay que saber mantener unas buenas practicas de
salud. Y el colectivo GLTB tiene que incorporar estos mensa-
jes.en sus reivindicaciones.
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ElS U'Rtambién
XISTE

LO+POSITIVO: Hablanos de Adhara.

Mili: Estamos en Sevilla, aunque todavia no tenemos una
sede propia. Disponemos de un espacio en el Centro Civico de
las Sirenas, dos dias a la semana. De entre los servicios que
ofrecemos, hay un grupo que funciona por la tarde y es abier-
to a todas las personas con VIH. Mas que un grupo de apoyo
—que lo es porque ha sido concebido asi—, es un punto de reu-
nién donde las personas con VIH pueden encontrase. Este
grupo se llama “La Cafetera”. Ademds, otros servicios que
ofrecemos son counselling y atenciéon psicolodgica. También
llevamos cada trimestre aproximadamente un grupo de apoyo
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| NOMBRE ES MILI GARCIA y formo parte de Adhara, Asociacién de personas
que convivimos con el VIH, en Sevilla. Somos una asociacion de reciente crea-
cion. En Sevilla esta todo por hacer; aunque alguna asociacion ofrece algun ser-
vicio puntual, ahora mismo no hay ningdn colectivo que se dedique a atender
especificamente a personas con VIH.

emocional en la unidad de enfermedades infecciosas del
Hospital Virgen del Rocio, centro que nos ha ayudado mucho
desde el principio y que nos va cediendo espacios. Existe una
buena comunicaciéon con esta unidad.

L+P: ¢Desde cuando estas involucrada en el mundo aso-
ciativo?

Mili: jUffffl jCuéntos afios...! Creo que unos 16 o 17
anos. Desde hace mucho tiempo, casi desde el principio de la
epidemia. De hecho, cuando empecé a dedicarme, todavia no
habfan aparecido los farmacos antirretrovirales.

L+P: ¢Cual fue el motivo para hacerlo?

Mili: En principio, fue un acercamiento como usuaria. Me
diagnosticaron y necesitaba apoyo en aquel momento. Acudi
a ACTUA, de Barcelona, donde recibi el apoyo y el empuje
para superar el primer paso, el diagnéstico, y empezar a vivir
de otra manera. Después, me fui involucrando y aprendiendo
cada vez maés, y con el tiempo acabas también profesionali-
zandote.

L+P: ¢ Colaboraste solo con ACTUA?

Mili: Estuve muchos anos en ACTUA llevando el Grupo de
Mujeres con VIH y haciendo counselling. De ahi pase a Stop
SIDA, también en Barcelona, donde estuve haciendo counse-
lling los ultimos cuatro afos y facilitando grupos de soporte
emocional a l@s voluntari@s de la asociacién. Ahora por moti-
vos personales me he ido a vivir a Cérdoba y encontré esta
asociacion, Adhara, en Sevilla; en aquel momento, Adhara
sélo tenfa los estatutos. Las chicas me recibieron de maravilla.
Cuando haces un cambio importante en tu vida y no tienes a
nadie, de pronto llegas a un sitio y te reciben y acogen con los
brazos abiertos, te hace sentir como si estuvieras en tu propia
casa. Me apoyaron muchisimo al llegar. Ahora somos un equi-
po y vamos a por todas...

L+P: El hecho de haber colaborado con distintas asocia-
ciones en ciudades diferentes te proporcionara una perspecti-
va amplia del mundo asociativo del VIH...

Mili: Mira, yo soy nacida en Murcia, en Lorca, y tengo alli
un_familiar que trabaja en el hospital. Trabaja de enfermera y
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tiene companeras que no quieren entrar a las habitaciones en
las que hay pacientes con VIH. Es increible que esto esté suce-
diendo todavia. Con esto quiero decir que no tiene nada que
ver lo que sucede en el norte con lo que pasa en el sur, o lo
gue pasa en Barcelona en comparacién con Sevilla, dos de las
ciudades mas grandes en Espafa. No tiene nada que ver
cdmo se vive la cuestion del VIH, el nivel de recursos y asocia-
ciones de apoyo en Barcelona con lo que hay en Sevilla.
Incluso las preocupaciones de las personas no son las mismas.
En Sevilla, para el grupo de apoyo “La Cafetera”, que esta
funcionando muy bien con una media de entre 20 y 30 per-
sonas, su mayor preocupacion es que cuando tengamos local
propio a ver qué vamos a poner en el cartel, “que no ponga-
mos Adhara, asociacion de personas que convivimos con VIH;
que pongamos sélo Adhara”, porque si no, los puedan iden-
tificar. En definitiva, volvemos al estigma y la discriminacion.
Es otro mundo.

Y por lo que respecta a la atencién hospitalaria también
hay diferencias. Adhara ha mantenido una lucha muy fuerte
estos dias con el Hospital Virgen del Rocio porque a las muje-
res con VIH no se les hacfa un control ginecolégico en el
mismo hospital. Al parecer el equipo de ginecologia tenia
alguna dificultad para poder hacerlo. Hablabas con tu médico
de VIH y te decia ‘'mira mejor ve a un ginecélogo privado’.
Pero esto ya ha cambiado. Hemos hecho mucha presién y por
fin han creado una unidad especifica para, de entrada, hacer
un control a todas las mujeres que se atienden en la unidad,
y después un seguimiento. Van a llamar a todas, con lo cual
esto es un gran cambio. Cuando al final se consigue algo as,
te das cuenta de que también estan abiertos a hacer cambios,
pero que éstos son mas lentos que en otras ciudades.

L+P: En Adhara, ¢ofrecéis servicios especificos para muje-
res con VIH?

Mili: Dado que en Sevilla no hay nada para nadie, atende-
mos a todas las personas. Si tenemos previsto que, en cuanto
surja la necesidad y dispongamos de espacio, hacer grupos
especificos. Por ejemplo, ahora mismo en el grupo de apoyo
estamos debatiendo si abrir el grupo también a las parejas o
esperar al afo que viene y pedir mas espacio y montar un
grupo especifico para parejas serodiscordantes. Si al final lo
acabamos haciendo, habra surgido de una demanda de nues-
tros propios usuarios. La idea es hacer un grupo también para
mujeres. Las mujeres somos muy especiales y para determina-
dos temas necesitamos intimidad. Es muy curioso; en Sevilla
la mayoria de nuestr@s usuari@s son hombres y estoy segura
de que si se abre un grupo para mujeres y sélo para mujeres,
éstas van a venir porgue se van a sentir mas seguras.

L+P: ¢Cudl es tu razon para asistir a SEISIDA?

Mili: Mi razén ahora mismo es dar a conocer la asocia-
cion. Es el congreso nacional del SIDA y partiendo de ese
enfoque, es una plataforma para poder darnos a conocer.
Basicamente es eso.

L+P: ¢Es tu primer SEISIDA?
Mili: No, he asistido a muchos.

L+P: La organizacion habla del caracter multidisciplinar de
este encuentro, tU crees que esta bien representada la comu-
nidad de afectad@s?

Mili: Yo creo que las asociaciones estamos, pero creo que
no hay poder de decision. Tengo esa impresion. Aunque no
conozco internamente como se mueven los hilos, mi percep-
Cion es que en cuanto a capacidad de toma de decisiones no
se cuenta realmente con la comunidad. Es decir, nos dejan
participar, hacer ponencias (que son bienvenidas al igual que
las personas de las asociaciones), pero yo no sé si realmente
en la toma de decisiones se cuenta con la opinion del tejido
asociativo. Por ejemplo, la elecciéon de la sede de SEISIDA
(Edificio de la Salle y CosmoCaixa, en la faldas del Tibidabo)
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ha sido una barbaridad; me dan ganas de decirles que algu-
nas personas gue vivimos con VIH, estamos enfermes, inclu-
so algun@s con problemas de movilidad. ;Cémo sube hasta
aqui una persona en silla de ruedas, por ejemplo? Es un con-
greso nacional no pensado para la participacion de personas
con VIH, por lo menos para el/la paciente, para el/la que vive
con VIH. Me parece una atrocidad. O por ejemplo la comida
gue nos dan, dos sandwiches incomibles. Las personas que
vivimos con VIH necesitamos comer en condiciones, para eso
no me des nada y me como un menu por mi cuenta o me lo
pagas si hay dinero. Es decir, todas esas cosas que para mi son
basicas y primordiales y que pienso que deberian ser las pri-
meras a considerar a la hora de cuidar a las personas con VIH
gue acuden a este evento. Aquf no se tienen en cuenta. La
ubicacion del congreso ha sido un error. Imagina las personas
con movilidad reducida. Yo puedo estar asi algun dia. No sé si
hubiera tenido a alguien que me hubiera hecho el favor de
subirme a la ultima planta para poder ver los pésters, porque
ademas los ascensores son de uso restringido. No se ha pen-
sado en las personas que viven con VIH, en sus necesidades y
sus cuidados.

L+P: ;Tiene alguna implicacion este congreso para las per-
sonas con VIH de a pie?

Mili: A las personas de ONG y asociaciones nos sirve para
relacionarnos, en un momento dado para negociar con las
compafias, cultivar las relaciones o buscar alguna financia-
cion. A ese nivel, si, porque te encuentras a todo el mundo.
(Para nuestr@s usuari@s? Yo creo que traes a nuestr@s usua-
ri@s de Sevilla aqui y se marchan a la playa. La parte humana
de la acogida, de sentir que formas parte de esto, es nula.
Todo esto es muy frio, y las personas con VIH necesitamos
sentir que se nos atiende, que se nos respeta, darnos cuenta
de gue realmente han pensado en nosotr@s.

L+P: En tu opinién, ¢cudles serian las reivindicaciones
clave en el campo del VIH?

Mili: Yo estoy ahora muy implicada en lo que es Sevilla.
Veo que hay una desproporcién entre norte y sur. Barcelona
es una ciudad con muchos recursos para el VIH. Aqui una per-
sona con VIH tiene dénde elegir, en cambio en otras ciudades
no hay nada. No deberia existir esta desigualdad. Hablo de
Sevilla, pero podrian ser otras ciudades de la geografia de este
pais. Deberia estar mejor repartida la cosa.

L+P: Pero hay temas que competen directamente al
Gobierno autonémico, como por ejemplo incluir entre las
prestaciones sanitarias la reparacion facial...

Mili: Asi es. Pero las desigualdades se deberfan corregir.
Las administraciones, por ejemplo la Junta de Andalucia,
deberian implicarse y concienciarse aun mas, y dado que no
lo hacen, porque nosotras hemos tenido muchas dificultades
para poder acceder a la Junta de Andalucia, y no porque no
hayamos insistido lo suficiente, sino porque ellos pasan, no
tienen ningun interés, en casos asi, les tendrian que pegar un
toque desde Madrid o desde el Plan Nacional sobre el SIDA.

L+P: ¢Contais con el apoyo del tejido asociativo?

Mili: El apoyo de la comunidad ha sido fundamental. Veo
que se nos va conociendo y reconociendo nuestro trabajo.
Nos hemos podido entrevistar ya con la Consejeria de Salud y
la de Bienestar Social. Vamos consiguiendo poco a poco nues-
tras metas. El ritmo en el sur es diferente y tienes que amol-
darte también a eso. Por supuesto que nos sentimos apoya-
das por las otras asociaciones. Acabamos de enterarnos, ade-
mas, de que Adhara ha recibido un accésit en un premio para
ONG de lucha contra el SIDA. Para nosotras se trata de una
muestra de que nuestra labor se empieza a reconocer y apo-
yar. No es mucho dinero, pero es una inyeccién de esperanza,
del tipo «nenas, seguid asf, que aungque no podais cobrar
todavia, vais en buen camino». Cuando ves que poco a poco
todo va tomando forma, te sientes mejor.
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Los inicios

Llevo 10 afios trabajando en Sidalava. Llegué por casuali-
dad. Salia con una de las chicas que estaban trabajando en la
comisién. En ese momento, yo estaba en un programa tera-
péutico para abandonar las drogas. Iba a esperarla a la ofici-
na y como siempre tenia que estar acompanado por el tema
de las drogas, pues llegaba alli me sentaba en un rincén y
observaba qué hacian.

Cuando empecé a salir con esta chica y a frecuentar la
Comision anti-SIDA sabia que estaba infectado. En aquella
época lo llevaba mal. Me habia generado algunos problemas
personales y no lo habia asumido para nada. Era una época
en la que ademas del VIH tenia otros problemas: las drogas,
anos de intento de desintoxicacion, grandes dificultades...
Hasta ese momento no habia tenido conciencia de lo que
suponia el VIH. Cuando llegué a la Comisién, no tenfa nada y
encontré gente para la que el tema del VIH era algo natural,
porque eramos tod@s afectad@s. Encontré un espacio donde
sentirme a gusto. Cuando acabé mi programa terapéutico,
me ofrecieron la posibilidad de trabajar como educador en
uno de los servicios. Este fue mi primer contacto con una
organizacion de SIDA.

Sidalava

Somos una organizacibn muy grande y gestionamos
muchos recursos. Tenemos diferentes programas de preven-
cion. Hay actualmente 55 personas contratadas en la
Comisién anti-SIDA de Alava. Muchos de los servicios que
gestionamos son exclusivos para las personas seropositivas,
pero otros no. Son servicios sociales para personas que estan
en situacion de exclusion. El interés que tuvo la Comisién en
ofrecer este tipo de servicios respondia a la necesidad de dar
trabajo a personas que venian del mundo de la insercion,
mayoritariamente personas VIH y porque estamos convenci-
dos de que el trabajo entre iguales funciona.

Con el paso del tiempo, la Comision anti-SIDA fue crecien-
do y tenemos ahora tres areas principales de trabajo: progra-
mas de prevencién del VIH, algunos especificos y otros mas
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Acabar

E LLAMO MigueL AngeL Ruiz. Formo parte de la Comisién
Ciudadana anti-SIDA de Alava, Sidalava, donde ocupo el cargo
de presidente. Tengo 39 anos. Vivo con VIH desde hace muchos
anos, no me acuerdo desde cuando, hace ya mucho tiempo.

generales; programas de apoyo para l@s afectad@s, como
atencion psicologica, asistencia social y gestion de servicios
de titularidad publica gestionados por nosotr@s y orienta-
dos a personas en situacion de exclusion social extrema: tene-
mos cuatro pisos tutelados, un servicio de acogida para per-
sonas en situacion de exclusion, tres pisos para presos en
segundo o tercer grado (este afo vamos a intentar abrir otro
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En Euskadi, el dltimo afio nos hemos
peleado con el tema de la reparacion
facial y la reproduccion asistida, y hemos
conseguido que el Servicio Vasco de

Salud las asuma dentro de sus prestacio-
nes. En el resto del Estado, habra que
pelear para que tod@s |l@s afectad@s ten-
gan las mismas atenciones

recurso para presos) y una casa de acogida para enfermos de
SIDA'y un Centro de Dia. Somos un equipo grande y hacemos
muchas cosas. En Alava, somos muy conocidos, quizéa en el
resto del Estado menos; en temas relacionados con SIDA, dro-
gas, exclusién social, somos un referente tanto en Alava como
en Euskadi.

SEISIDA

He asistido a bastantes SEISIDA. Sidalava participa en esta
edicién en una mesa redonda: un educador de la Comision,
que tiene un programa de prevencién en los centros escola-
res, va a dar una ponencia. Para mi sinceramente SEISIDA es
hacer pasillos. Como de los contenidos de las sesiones, tanto
de las plenarias como de los simposios, no me interesa nada
en especial, afadido al hecho de que no hay nada nuevo, me
dedicaré a hacer pasillos, cultivar las relaciones sociales con
conocid@s de otras ciudades con los que coincido en los con-
gresos.

De SEISIDA cambiaria muchas cosas, entre ellas la implica-
cion de las ONG, pero no soélo por lo que respecta a la posibi-
lidad de presentar ponencias, posters, etc. sino mas bien me
refiero a la participacién de las ONG en la organizacién del
congreso de SEISIDA.

Por lo que respecta a las presentaciones y sesiones, en
cuanto a la afluencia, las que tengan que ver con lo social van
a estar mas llenas que las que organizan los laboratorios, que
son actos mas sociales que informativos y a nivel cientifico en
los ultimos tiempos no hay grandes novedades.

La sociedad civil esta todavia en mi opinién bastante de-
sorganizada. Hay que darle la vuelta y en parte es responsabi-
lidad nuestra y no solo de la organizacion del congreso. Si
nosotr@s nos organizaramos mejor, podriamos canalizar
mejor nuestra participacion en cualquier tipo de actos, sean
congresos nacionales o internaciones y demés. Ese es también
el gran problema: estd el ente organizador del evento que
puede ponerlo dificil, pero luego es también responsabilidad
nuestra el no hacernos el hueco que en la calle representa-
mos.

Para la gente que estamos trabajando directamente en
esto SEISIDA si que puede tener una cierta repercusion, pero
es una importancia limitada, ;pero para el resto de la comu-
nidad? Cada vez este tipo de congresos tiene menos repercu-
sién, van perdiendo peso.

El SIDA social

En Euskadi, el Ultimo afo nos hemos peleado con el tema
de la reparacion facial y la reproduccion asistida, y hemos con-
seguido que el Servicio Vasco de Salud las asuma dentro de
sus prestaciones. En el resto del Estado, habra que pelear para
que todes l@s afectad@s tengan las mismas atenciones. Eso
por un lado.

Luego esta todo el tema del estudio FIPSE y Cruz Roja
sobre discriminacién, que aunque en mi opinién no es muy
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bueno, lo que viene a decir en sus conclusiones es que persis-
te la discriminacion de personas con VIH.

Entre l@s afectad@s, los problemas pueden ser muy dife-
rentes; por ejemplo, el/la afectad@ que llega a determinadas
asociaciones como la nuestra tiene muchas dificultades para
cubrir sus minimas necesidades basicas y busca apoyo. Para
otr@s afectad@s, la mayorfa, con las necesidades basicas
cubiertas sus problemas son de otro tipo, dudas relativas a
pedir un crédito, informacién sobre tratamientos, sobre ser
padres, desplazamientos, etc.

Por supuesto, hay todavia muchas cuestiones para seguir
luchando y estar ahi. Mientras que no se solucionen estos pro-
blemas el SIDA social seguira existiendo. El oir a la ministra de
Sanidad diciendo que la situacion de discriminacién que viven
las personas con VIH en Espafa es intolerable me parece un
paso importante. Hasta ahora yo no habfa visto a un/a
ministr@ de Sanidad de l@s que hemos tenido los ultimos afios
diciendo que para él/ella el SIDA es algo propio y vea las con-
notaciones sociales de esta enfermedad; otr@s ministr@s lo
gue hicieron fue recortar las prestaciones para las personas
con VIH. Entonces, en ese sentido, sf que ha habido un cam-
bio en cuanto al discurso.

Respecto a las situaciones concretas de discriminacion,
después de este estudio se tendran que buscar soluciones: si
hay problemas para que una persona con VIH solicite un cré-
dito, eso se tendra que solucionar, y se debera hacer desde el
poder legislativo. Hay situaciones que son inaceptables.

El activismo vasco

Durante estos 25 afios han pasado muchas cosas y
muchas personas por el escenario asociativo del Pais Vasco.
Las personas que hace afios estaban a la cabeza de la lucha
anti-SIDA en Euskadi tuvieron quiza dificultades personales,
diferencias de criterio que hacian dificil una cierta cohesion.
Eso ha cambiado en los ultimos afos. Somos personas con
otros estilos y prioridades: dejamos a un lado los personalis-
mos y tenemos claro cudles son nuestros objetivos.

Nos vamos a constituir de forma oficial. Hasta ahora éra-
mos una plataforma de organizaciones del Pais Vasco sin base
juridica. Esperamos que esto haga las cosas mas faciles para
las personas vascas que viven con VIH.
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Desde una
PERSPECTIVA DE

Maria Luisa es activista y trabaja en Creacion Positiva, una
ONG barcelonesa que ofrece desde la perspectiva de género
atencion personalizada y grupal, talleres de crecimiento per-
sonal, talleres de sexualidad para mujeres, asi como activida-
des de sensibilizacion y formacién frente a la violencia de
género y VIH, ademas esta asociacion participa en un proyec-
to de orientacién en derechos civiles.

Trabaja en el campo del VIH desde el ano 92. Llegé al VIH
por un impulso de tipo profesional. Por aquel entonces el VIH
era algo novedoso y Maria Luisa comenzaba su andadura
como psicologa en el dmbito hospitalario. «Terminé un perio-
do de mi vida y me encontré con gente que trabajaba en este
campo, me interesd y me incorporé.»

LO+POSITIVO: ;Se puede trabajar en este campo sin ser
‘un/a activista'?

M? Luisa: Esto tendria que ver primero con lo que se
entiende por activista, para mi es mas bien una actitud, una
forma de ver el mundo. Activismo es estar activ@ ante lo que
sucede a tu alrededor desde la reflexion y desde la accién, es
intentar dar respuesta a las cosas que te rodean y buscar
aquellas alternativas que favorezcan la igualdad, la equidad y
la justicia. En la medida en que te movilizas por este tipo de
cuestiones, supongo que ya eres un/a activista. Quiza que te
identifiques como activista tenga que ver mas con hacer cons-
ciente el porqué de tu movilizacion

Que hay gente que puede estar trabajando en ONG y no
se siente activista probablemente asi sea.

L+P: ¢Cuél es la razén para participar en SEISIDA?

M? Luisa: Se hace en Barcelona, ciudad en la que trabajo.
También es cierto que siendo de alguna manera “activista de
la comunidad del VIH" la participacién en estos eventos es
una forma de hacer activismo: podria ser un foro que nos per-
mita decir y expresar lo que estd pasando, y a la vez estar
atent@s a otras cosas, a otras necesidades o estrategias lleva-
das a cabo en otros ambitos, dado el caracter multidisciplinar
de este congreso.

L+P: ;Qué cambiarias o quitarias de esta conferencia?

M? Luisa: En cuanto a contenido me parece que este afio
por lo que he visto hasta ahora, creo que no es uno de los
mejores congresos. No hay nada novedoso, no sélo en el tema
de tratamientos, ni siquiera en la presentacién o cuestiona-
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aria Luisa Garcia vive y trabaja en Barcelona. Para su organizacion, Creacion
Positiva, el VIH afecta a mujeres y hombres de manera diferenciada, y tener en
cuenta estas diferencias es tener en cuenta las necesidades especificas de cada
persona afectada por esta epidemia. A este enfoque de trabajo se conoce con el
nombre de perspectiva de género aplicada al campo del VIH.

mientos de programas o politicas: es mas de lo mismo. No creo
gue sea un congreso que pase a la posteridad. Es un SEISIDA
més. Ahora que se celebran los 25 anos de la infeccién por
VIH, y que parece que ya no existe una urgencia, la infecciéon
ha perdido espectacularidad desde el punto de vista mediati-
o, y por tanto parece que deja de tener interés publico.

Cosas a mejorar: quizd una participacion mas real de la
comunidad, de la sociedad civil, o como la queramos llamar.
Si resaltar que en este SEISIDA me ha llamado la atencion que
hay mas ONG de Cooperaciéon para el Desarrollo, cuando
antes apenas se las veia. Quiza sea un giro y realmente sea
una perspectiva del VIH visto como una verdadera pandemia
que afecta en lo global. No sé cdmo esto podra barajarse en
este encuentro, entre primer y tercer mundo, es decir, lograr
el equilibrio entre las necesidades globales y las necesidades
locales. Puede ser interesante y aportarnos una vision del VIH
desde una perspectiva mas global, pero sin que con ello per-
demos la mirada local. En cualquier caso es un logro tener
esta vision global que puede ayudarnos a buscar nuevos pun-
tos de vista en la implementacion de politicas y estrategias
locales. Puede ser interesante y beneficioso.

Y respecto a la organizacion... ;puedo ser critica?

L+P: Por favor...

M? Luisa: La organizacion da la sensacién de que no
habfa previsto que el nimero de asistentes podia ser muy ele-
vado este afio. Las instalaciones no se corresponden al nume-
ro de asistentes. Ha habido presentaciones en las cuales no se
ha podido entrar simplemente porque no habia espacio en la
sala. Las salas donde se hacen los talleres, por ejemplo, tienen
distribucion de aula normal, lo que hace dificil la participa-
cion.

También siempre tengo la sensacién de que el tema del
VIH deberia estar mas cerca de l@s cuidadan@s. Si un congre-
so se hace con la implicacién real de la ciudad, con mayor pre-
sencia en la ciudad, el tema del VIH/SIDA puede llegar a mas
gente, aqui estamos alejadas “debatiendo” en solitario, las
personas que ya debatimos de manera habitual

L+P: Se habla del caracter multidisclipinar de este congre-
so como algo distintivo, ¢te parece que esta bien representa-
da la voz de la comunidad?

M? Luisa: No sé si esta bien representada o no. ;La comu-
nidad... cédmo se representa? ;Dando ponencias y estando
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Mientras continde existiendo un sistema en el
que se perpetien las desigualdades de género,
en el que exista la violencia de género, mientras
las diferencias econdmicas sean tan sustanciales

entre hombres y mujeres, dificilmente esto
pueda cambiar. EI VIH es un espejo de la realidad
social.

representada en las mesas? ;O también se representa estan-
do en los procesos de toma de decisiones? Si miras el progra-
ma, puedes comprobar que la comunidad estd presente: no
hay mesa en la que al menos haya una persona de la comu-
nidad o de las ONG. (Es eso suficiente? ;No serfa interesante
ademas que pudiéramos participar en otras muchas cuestio-
nes relacionadas con el congreso?

L+P: (Piensas que este congreso puede tener alguna
repercusion inmediata para la comunidad?

M? Luisa: No lo creo. Quiza para l@s que estamos en este
congreso, que formamos parte de ONG y asociaciones, si que
tenemos la oportunidad de poder vernos, reunirnos, hablar
durante unos dias, y poder intercambiar experiencias, pero
esto es mas a escala informal. Puede haber una repercusion a
este nivel, pero no creo que la haya para la comunidad VIH en
general.

Desde el posicionamiento y la participacion de la comuni-
dad si que podria ser una ocasiéon crucial que nos permitiera
reflexionar sobre qué esta pasando, hacia donde vamos y qué
queremos.

L+P: ¢En tu opinion cudles serian las principales reivindica-
ciones de la comunidad espafola?

M? Luisa: Ahora mismo creo que una reivindicacion serfa
el tema de la participacion real de la comunidad, es decir, que
las ONG pudiéramos participar no sélo en la implementacién
de las politicas sobre VIH/SIDA, sino en la planificacion misma
de esas politicas. También, por supuesto, deberiamos pregun-

eén persona

LO+POSITIVO

25

tarnos nosotr@s mismes si estamos preparad@s para ello. Es
un reto muy interesante para ambas partes.

Respecto al tema de cooperacién internacional, seria muy
importante evaluar y valorar los compromisos que se han lle-
vado a cabo; especialmente con el tema de UNGASS', y pedir
responsabilidades a todas las partes implicadas, incluida la
misma comunidad.

Otra de las reivindicaciones seria que las politicas y los pro-
gramas que tienen que ver con VIH deberian ser mas integra-
les. El VIH abarca mucho méas que lo meramente clinico y sani-
tario: se trabajan otras cuestiones que afectan a lo social,
como la pobreza, la desigualdad en el género, la desigualdad
en derechos humanos...

L+P: Lourdes Chamarro, la secretaria del Plan Nacional
sobre el SIDA (PNS), afirmé ayer que en Espafa la infeccion
afecta principalmente a hombres y que en los proximos afos
se prevé que la proporcién de mujeres infectadas aumente
notablemente, lo que requerird un abordaje especifico para
mujeres en situacion de vulnerabilidad. ¢Cual es tu opinion?
¢ Qué se esta haciendo ante esta feminizacion del VIH?

M? Luisa: No sé si se esta haciendo algo al respecto. La
feminizacion del VIH no es algo nuevo. Incluso cuando apare-
cié hace 25 afios el VIH y se decia que los hombres padecian
el VIH y las mujeres “lo portaban, pero que no lo padecian”.
Durante mucho tiempo la infeccién se focalizd sobre los hom-
bres, posiblemente por los estereotipos asociados a la infec-
cion (drogas, promiscuidad, homosexualidad...) pero en la
actualidad el patron de la infeccién es de transmisiéon sexual,
y ésta la tienen tanto hombres como mujeres. Ademas, el por-
centaje mas alto de poblacion se declara heterosexual.

¢ Qué es lo que pasa? Posiblemente entre las mujeres al no
ser consideradas una poblacién especialmente vulnerable al
VIH no ha habido una percepcion del riesgo, como posibles
receptoras del VIH. Esto, por otro lado, no solo tiene que ver
con una cuestion epidemiolégica o clinica sino tiene mucho
que ver con una desigualdad de género. Mientras continte
existiendo un sistema en el que se perpetlen las desigualda-
des de género, en el que exista la violencia de género, mien-
tras las diferencias econémicas sean tan sustanciales entre
hombre y mujeres, dificilmente esto pueda cambiar. El VIH es
un espejo de la realidad social.

Ahora hablamos de la feminizacién del VIH, pero anterior-
mente fue la feminizacion de la pobreza, ha sido la feminiza-
cion de la no formacion, la mujer ha sido objeto de todas las
violencias... En definitiva, las mujeres han padecido y siguen
padeciendo por causas y factores estructurales que las ponen
en una situacion de riesgo, y entre esas situaciones de riesgo
esta el VIH.

¢ Qué se esta haciendo? Se estan haciendo cosas. i Qué se
puede hacer? Politicas mas globales en las que se tenga en
cuenta la interrelacion de estos factores estructurales, que se
trabaje por un cambio no sélo de actitud sino del sistema
social por medio del cual se llegue a una equidad e igualdad
en relacién al género, y a otras “categorias” sociales que
determinan la discriminacion, el estigma y la vulnerabilidad.

' El proceso de Naciones Unidas para comprometer a todos los
gobiernos en el abordaje del VIH/SIDA (Nota del Redactor).
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“SIDA..

INVISIBLE

AMON ESPACIO es uno de l@s poc@s activistas espafioles del VIH con proyeccion internacional. Este
valenciano, cuya area de accion preferente es el activismo en los tratamientos del VIH/SIDA, forma parte
de diversas organizaciones nacionales y europeas. De hecho, esta entrevista tuvo lugar en Bruselas
(Bélgica) durante una reunion del Comité Europeo de Asesoramiento Comunitario (ECAB, en sus siglas en
inglés), un panel de activistas europeos que forman parte del Grupo Europeo de Tratamientos del SIDA
(EATG, en sus siglas en inglés). Tras una larga jornada de trabajo, Ramon nos recibe en la habitacion de

su hotel para hacer esta entrevista.

Me llamo Ramoén Espacio y soy activista. Colaboro con
varias ONG. En la actualidad, soy el presidente de la Coor-
dinadora de Asociaciones de Lucha contra el SIDA de la Co-
munidad Valenciana (CALCSICOVA), que esta formada por
nueve asociaciones de Valencia y la comunidad. CALCSICOVA
realiza una labor de defensa de los intereses de l@s afectad@s
y de las organizaciones que la integran. No realizamos proyec-
tos propiamente dichos, sino trabajo de sensibilizaciéon y pre-
vencion, organizacion conjunta de los actos del 1 de diciembre
y trabajo politico con las diferentes administraciones.

Soy patrono de la Fundacion FIT (Formacion e Informacién
sobre Tratamientos en el VIH/SIDA) desde hace bastantes
afnos, un grupo que nos dedicamos a ofrecer informacion y
formacién sobre tratamientos a personas de ONG y afectad@s
principalmente a través de cursos, nuestra revista Agenda en
Accién y nuestra web (www.fundacionfit.org).

También estoy en CACSIDA (Consejo Asesor Comunitario
sobre el SIDA), un panel que desde el activismo en tratamien-
tos del VIH interactia con la industria farmacéutica y realiza
un seguimiento de los ensayos clinicos, entre otras funciones.
Es un grupo de trabajo dentro de CESIDA, la Coordinadora
Estatal de VIH/SIDA.

Pertenezco asimismo al ECAB (siglas en inglés de Comité
Europeo de Asesoramiento Comunitario) que forma parte de
EATG (siglas en inglés de Grupo Europeo sobre Tratamientos
del SIDA), la organizacién paneuropea en activismo en trata-
mientos del VIH.

Trabajo comunitario

Vivo con VIH desde hace mas de 20 afos. Nunca he sido
una persona de estar en grupos, o pertenecer a colectivos,
pero me impliqgué como consecuencia de mi jubilacién en el
ano 1993 que me permitié tener mas tiempo libre. Estuve
bastante enfermo y me otorgaron una pension contributiva
gue me permitié ir tirando. Me dedico a esto por una impor-
tante motivacion personal, pero también porque me gusta
estar informado sobre el tema de los tratamientos del VIH, lo
gue me permite participar en la toma de decisiones de mi pro-
pio tratamiento. Siempre he pensado que de alguna manera
tenia que devolver socialmente el beneficio que yo estaba
obteniendo. Y una forma de hacerlo era a través del trabajo
comunitario. jjY ademas no sé estar parado!!

Tengo una vision bastante amplia de lo que esta sucedien-
do. No obstante, mi trabajo a escala local y autonémica es
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maés politico. Por ejemplo, ahora mismo estamos luchando
para que se incluya la reparacién facial dentro de las presta-
ciones que ofrece la sanidad publica, pero en otras ocasiones,
por ejemplo, luchamos para que las personas con VIH pudie-
ran acceder también a las listas de trasplantes de érganos en
la Comunidad Valenciana.

El resto de mi actividad estd enfocada al activismo en tra-
tamientos. De hecho, es el drea que mas me interesa y moti-
va. Sf que creo que tengo una vision bastante profunda de lo
que ha sido y es la infeccion por VIH.

Activismo en tratamientos del VIH

Sigue habiendo necesidades de nuevos farmacos, espe-
cialmente para las personas en rescate. Hay formulaciones
gue prometen y estan a punto de salir. Estamos igual desde el
ano 97, con un lento goteo de nuevos farmacos, pero en
comparacion con los viejos tiempos estamos mejor. Surgiran
nuevos problemas como consecuencia del uso continuado de
los farmacos: toxicidades a largo plazo, aumento de tumores,
problemas éseos... El futuro va a ser como ahora: alcanzare-
mos pequefas cosas, por ejemplo acceder a varios farmacos
experimentales a la vez.

He visto una mejora en el tema de la tolerancia a los far-
macos y de la durabilidad. Antes aguantabas un régimen un
ano como mucho y tenias que cambiarlo o por resistencia,
toxicidad, o por lo que fuese. Ahora, hay farmacos que per-
miten a las personas estar estables con una toxicidad acepta-
ble y una eficacia continua, lo que facilita a su vez estar mas
afos tomando un mismo régimen.

Creo que para mucha gente serd una opcion interesante
el tratamiento con inhibidores de la proteasa potenciados sin
el uso de andlogos de nucledsido. Esto evitara toxicidades.

Estamos acostumbrad@s a acudir a sitios donde
sdlo acude la comunidad, o a congresos médi-
cos donde somos muy pocos l@s activistas en
tratamientos, donde se echan de menos los tra-
bajos e intervenciones sociales, etc. En ese sen-
tido, SEISIDA cumple su cometido integrador.
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Lo nuevo siempre es fantastico al principio, pero luego
siempre empiezan a surgir los problemas. Sabemos que los
nuevos antirretrovirales van a ser mas eficaces, pero la toxici-
dad hasta que no pasen los afios no la vamos a conocer.

Hay gente que sigue luchando por la erradicaciéon y la cura
(el activismo en las nuevas tecnologias de la prevencién) y no
estar tomando farmacos toda la vida. Esperemos que en unos

anos las investigaciones en curso empiecen a ofrecer resulta-
dos.

\\

i

Participar en SEISIDA

Participé en el Congreso de SEISIDA porque los organiza-
dores me encargaron una ponencia. En cualquier caso, hubie-
ra ido igual. Es una oportunidad para ver a l@s compaferes;
es de los pocos sitios, con todas sus limitaciones, en los que
ves a médic@s, activistas, personal de enfermeria, psicéloges,
trabajadores/as sociales (aunque menos médic@s de l@s que
desearias porgue el nivel cientifico no es muy alto). En fin, un
foro para encontrarnos y es el Unico que tenemos. Estamos
acostumbrad@s a acudir a sitios donde sélo acude la comuni-
dad, o a congresos médicos donde somos muy pocos l@s acti-
vistas en tratamientos, donde se echan de menos los trabajos
e intervenciones sociales, etc. En ese sentido, SEISIDA cumple
su cometido integrador.

Los organizadores me llamaron a Ultima hora para sustituir
a Xavier Franquet, del Grupo de Trabajo sobre Tratamientos
del VIH (gTt), que en un principio era la persona que tenia que
dar mi ponencia y que en el Ultimo momento tuvo que can-
celar su participaciéon por motivos personales. El tema de la
ponencia era el punto de vista del/la afectad@ en el tema de
la lipodistrofia. Hablar en nombre del/la afectad@ es siempre
muy comprometido. Intenté recabar la mayor parte de testi-
monios que pude. Fui a grupos de autoayuda y pregunté
cdmo lo vivian. Consulté los testimonios publicados en
LO+POSITIVO, y consulté a otras personas y trabajos. Mi obje-
tivo con esta ponencia era seguir reclamando lo que creo es
de justicia: que la reparacion facial como minimo sea cubier-
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ta por la seguridad social. Hay gente que esta destrozada psi-
colégicamente y que apenas sale de su casa. Es un problema
serio. Y por ello me gusté hacerla. Es un tema que me preo-
cupa y que estamos trabajando desde hace tiempo y del que
empezamos ahora a obtener resultados.

Hemos tenido que esperar que las técnicas sean seguras,
a conocer los resultados en personas que se han sometido a
estas intervenciones pagando con su dinero. El momento poli-
tico para reclamar también es importante ahora. Reconozco
nuestras limitaciones, que el lobby politico lo hemos empeza-
do a hacer desde hace muy poco; no obstante, se empiezan
a ver los frutos y ya la reparacion facial para personas con VIH
se incluye en algunas comunidades como Euskadi, Andalucia,
Baleares, y proximamente quiza Catalufa y la Comunidad de
Madrid.

Cambios en el congreso

En SESIDIA hago contactos, veo a gente, participo en los
talleres... desde ese punto de vista el congreso esta bien. En
cambio, veo que hay un déficit en el tema cientifico y en orga-
nizar mas mesas redondas interdisciplinares, donde abordar
distintos aspectos de la infecciéon. De todas maneras, he nota-
do con los afios una cierta mejora. En la que yo participé
habfa una psicologa, dos médicos, y yo como paciente
hablando de lipodistrofia. Es cierto que nos gustarfa estar mas
presentes y en mas sitios, pero en estos afos he visto una evo-
lucion favorable. Al principio, nos ofrecian un foro para las
ONG, una mesa en la que acudian sélo ONG. Ahora, hay mas
participacion de la comunidad, se va mejorando poco a poco.

Internamente, no tengo conocimiento de cémo se des-
arrolla la organizacion del evento. Sé que hay gente de la
comunidad dentro de SEISIDA. Antes esto no sucedia. En ese
sentido, las mejoras que hay en SEISIDA vienen por ahi.
Evidentemente, sélo hay una persona de la comunidad frente
a muchas mas de los otros ambitos. Quiza la participacion
comunitaria en la toma de decisiones no esta suficientemen-
te equilibrada. Pero si he visto una mejora y eso se ve en la
eleccion de los temas, de las mesas, l@s ponentes, etc.

En un pafs como el nuestro, donde tradicionalmente el
peso de la comunidad ha sido nulo y la clase médica no esta
acostumbrada a tratar de tU a tu con l@s pacientes en un con-
texto cientifico, hemos ido consiguiendo poco a poco cosas a
base de nuestro propio esfuerzo. Nos hemos formado y capa-
citado para poder estar en estos foros y decir cosas con senti-
do, algo que pocas veces se da en otras patologias. Por
supuesto, queda mucho por hacer.

Activismo en lo social

En Espafia hay muy pocas personas que se dediguen al
activismo en tratamientos del VIH. En general, l@s activistas se
ocupan mas del area social, donde hay una gran necesidad.
En el campo del activismo en tratamientos se necesita cierto
bagaje y conocimiento y una fuerte motivacion. Muchas per-
sonas con VIH creo que no quieren saber demasiado sobre los
tratamientos, lo cual es una opcidn muy respetable. Prefieren
ir al médic@, tomarse lo que les den, e irse a casa. Quizas, por
eso hay poco activismo en tratamientos.

Sin embargo, hemos crecido en capacidad para prestar
servicios a la comunidad, por ejemplo en temas de exclusién
social para personas con VIH: pisos tutelados, comedores
sociales, programas de reinsercién laboral, o en temas de pre-
vencion (por ejemplo, programas de intercambio de jeringui-
llas). Las ONG espafiolas, algunas de las que yo conozco, de
las que han sobrevivido, han tenido que ceder como presta-
dores de servicios. En el afno 1993, en el Comité Ciudadano
anti-SIDA de Valencia, moria muchisima gente y habia un sen-
timiento de urgencia, de dolor, y al tiempo, un sentimiento de
unién, de rabia y de lucha. sigue en la pag. 30

Juanse Hernandez

VERAND 2006




OdISOFTONN 3d SODOTVYNV ON VSHIANI VSVLIdIYIOSNVYHL V1 3d SFHOAIFGIHNI

‘elp |e zaA |

S9dUBIDS pea|
"EpIWOd UOd Jewo| 15S pes|is

[1X0J4dOSIp JIN0JOUR) 4 «BWGHZ op oplwiidwod | ‘(03esewny |1x0udoSIp JINOJOUS)) oAVIUIN =
2
‘(elp/oplwiidwod | 9p |E101 UN) BIP | Z3A | S9JUIIDS pes|in m,w
"eJ9b|| eplwod uod dluswa|qliaaid Jewo] (euigerpIwWa ap bwoz A [1xoidosip ? !(euigeynlwa/03eiewny [1Xo1dosip JIA0;OU}) >m
JINOJOUR} 3P 4 PWGHZ SUSIIUOD) oplwladwod | b _ wVAVANYL
epIWOD 3P SAUOIILASI UIS ‘(elp/se|nsded z ap |e101 un) = . wJieydouiquo)d
eIp |e s99A g bwpgz op ejnsded | {(0dupusb 17v) YNIANAOAQIZ
‘(e1p/se|nsded gz ap |e10} un) seioy
"el3b1| eplwod eun uod o Z1 eped bwog ap "ded | :63 09> 0sad uod seuosiad —— qqinbg siAN-joisllg g
o1>eA 06eWOISd [ UOD Jew o] ‘(ejp/se|nsded g ap |e103 UNn) seioy ' ‘(Lyp "eulpnAelss) ¢11¥3Z w
Zl eped buwgoy ap "ded | :63 09< 0sad uod seuosiad <
m
‘Ooludlwelell |9p OlusWoOoW Jalnbjend ‘(elp/soplwiidwod z ap |e101 un) (@]
ud pepl|iqisuasiadiy ap uoiddeal ap obsall eIp |e S923A g (dinedeqe ap bwoog A DL€ a , . w.,m__v_f_Emoxm_u h
INOIDNVYDIY "EPIWOD SP SSUOIIINIIISAI UIS ap bwgl 17V op bwOE auailuod) oprwiidwod | {08V+ILEHIZV) HINIZIYL _N
o
‘epIWOD B SPUOIINIISAI UIS (elp/soplwiidwod z op |e10) un) ) ) aulpjyyiwsoxe|  »
e|p |e s93A ¢ Bwoog dp oplwidwod | ‘(1zV "euIpnAOpIZ) (HINOYLIY
‘ePIWOD P SBUOIIIISI UIS "(elp/sopiwidwod z 9p |e303 Un) elp |e S Z "(DLE e . sulPyHwsoxe|s
ap Bbwogl A 17v ap bwoog duai3uod) oplwiidwod | ((DLE+1ZV) oHINIGINOD
AU (] GV STl el ‘(elp/soplwiidwod z ap | 101 un aul jusoxe
LD [PEFUERLES ECLY) B UEPRER 2D G52l eip |e mew\\, U@.E. 9 M _W_LQHEHS v A . c_>mu.“mv_.%. -
"NODNVDIUg “BPILIOD 3P SDUOIILISII UIS P | ¢ bwoog ap opiwi l ‘Dav u ge) ,N3IDVIZ
"BPIWOD UOD oXId|A Jewol ON ‘elp |e zaA | bwgz "ded | :63 09> 0sad uod seuosiad qqinbs s1a9A-|03s1ug (=
‘ojoeA 0beWO)Sd [9 UOD Jewo] “elp |e zaA | bwQoy "ded | :63 99< osad uod seuosiad ‘(Jpp ‘euisouepip) D3 (X3IAIA W
‘Oolualwelel] |9p oluswow Jalnbjend ‘(elp/oprwiadwod | auIPYwsoxe|n m
ud pepljiqisuasiadiy ap uoiddeal ap obsall 9p |B10} UN) BIp |e ZaA | (eulpnAjwe] 3p bwoQg A {(DLE/HAY ‘eulpnAlwe|/olel|ns Jinedeqge) >
INOIDNVDIYJ "SO1IUSWI|e UIS O UOD Jewo] 01e}|ns JIAedRgE 3P BWw (9 dUdIFU0D) oplwIdwod | JNVXIANDI
o
. . auipyHwsoxe|n B
epIWOD 9P SSUOIIDIISAI Ul elp |e zaA | bw ap opiwidwod
p! P 19514} IS P | L bwQog sp oplwil l '(OLE "eUIPNAILIE]) JHIAIAT
"BPIWOD 9P SDUOIIDIIISDI UIS ‘elp |e zaA | bwpQoz ap e|nsded | 592USDS Peslld

‘(eu1qeldLIWS) w VAIYLING
OdISOITONN 3A SOODOTVYNV VSHIANI VSVLdIYOSNVYL V1 3d SIHOAIFIHNI
SV1ON ol1nav 3ia sisod Old01Vvd04Vv1 / OOVINYYA

«HIA vivd sopvqoudv 3INIW]VNIOV

SOOYWYY] SO] 3P NOIDVOIJISOp 3p VvInN)




610 YIA-336 MMM :B}ISIA UOIdDEWIOU] Sew eled, 900¢ 9iqwa11das 116 ‘HIA |9p soluaiwelel] aiqos ofeqes] ap odniup |9 Jod operdepy

"9SISA|OSIP UD SOINUIW Gy
eisey Jepiel apand oajod |3 zn| e| ap ojJeasssaid
A 014} U JBAJISSUOD UQIINIISUOIAI NS AP sandsag
"BPIWOD 3P UOIDDIIISAI UIG "BaURINIgNS UQIDDRAU|

"eJabi| Anw epiwod
eun uod o (sondsap seJoy z O JSWO0d ap
s91ue eJoy |) ojoeA 0bewolsa |9 uUod Jewo]

"0J9b1] oAluade o epiwod UOD JEWO|

‘SOjuawilije uis 0 Uuod Jewo|

‘eplwod Uuod Jewoj

‘eplwod Uuod Jewoj

"epIwod e| e saJ401493s0d seloy g se| ap o4}
-uap A zaA e| e sO}UBWEDdIPAW SOP SO| Jewo]

"eplwod e| e salolidlsod seloy g se| ap 0.1
-uap A ZaA e| e SOIUBWEDIPAW SOP SO| Jewo]|

"epIWO) e| e saJ014d3s0d seloy g se| ap o4}
-uap A zaA e| e so}UBWEdIPAW SOP SO| Jewo]

‘eplwod uod Jewoj

‘eplwod uod Jewoj

"EPIWOD 9P SDUOIDIIIISDI UIS

"9sJ81S0dk |B 91UdWI|qLI94a.d Jewo]

"e|p |B S9J3A ¢ BaueIndgnNs BIA Bweg ap |BIA |

aydoy
{(ep1IANLUR)®UOBZNY

NOISNd V1 3d SIHOAIFGIHNI

‘(e1p/se|nsded 9 ap |e10} un)
seJoy g eped Buoy ap sejnsded z

‘(e1p/soprwiadwod
01-6 P €30} un) eIp |e S3BA Z bwpsgz ap sopiw
-udwod g o ‘elp |e s39A £ bwgz ap soplwidwod g

‘(e1p/se||ased

7 9p |e101 UN) eIp |e S33A 7 “oHIAYON 9p bwiol

ap e|nsded | A g4iz131 dp bwooL dp oplwdwod |
‘selp 71 dp ow

-IXew opol1ad un us |10} SISOP B| BISey JeiuawaJdul
d BJp |e saJ9A ¢ se|nsded ¢ uod Jezadw3 *(elp/sejnsded
Z1 9p |e103 un) eip |e s33A g bwool ap sejnsded 9

“JINEUO)
Bbwe’se + sineurdo| bwg’sg| suspuod ejnsded eped
‘(e1p/se|nsded g ap |B10} UN) BIp |B S9J3A 7 sejnsded ¢

‘(eip/sej|iased

9 dp |20} UN) BIp | S323A Z ‘sYIAYON 3p bwol ap
einsded | A ,3SVUIANI @p bws ap sopiwdwod g
‘(elp/sejnsded

ZL 9p [e10} UN) elp |e SAIA Z ‘sHIAYON 3p bwool
ap e[nsded | A ,3SVUIANI @p Bwooz ap sejnsded g
‘(elp/se|nsded

ZL 9p [e30} UN) elp |e DA Z ‘HIAYON dp bwol
ap e|nsded | A ;3ISYAOLYO4 dp bwooz ap sejnsded g
‘(eip/se|nsded

8 9p |e30} UN) BIp | S3IIA ZHIAYON dp Bbwiool

ap se|nsded z A ,SNAILDY op bwosz ap sejnsded g

"elp | Z3A | o4IAYON 3p bwoL
ap e|nsded | A ,ZV1VAIY 3p bwogl ap sejnsded g

‘(elp/soplwiidwod z ap |e101 un)
e|p |e s923A g bwpoz ap oplwidwod | sondsap
‘se|p {| 91uelnp ejp |e bwooz ap oplwiidwod |

eIp |e zaA | bwo9 ap oplwdwod |

‘0D B PI9N
(dineuipul) oNVAIXIYD

l,lF

aydoy

e {(JIneuyau) o1dIDVHIA

noqqy/Rulpyliwsoxe|s
!(JIABUO}II/OD1D|BD JiAeURIdWEeSOY)

odINHON + oHIZ 131

&2

Hoqqv

42 (JIneuolld) GHIAHMON

noqqv
(1ineuoyli/aineuldol) sy 13 TV

noqqy/aydoy
‘(Jineuolll/sopiwiidwod Jiaeuinbes)

odIAHON + o3SVHIANI
1oqqv/3y>0y

!(a1neuoil/seanp “ded sineuinbes)
odIAHON + oISVHIANI
110qqv/ayd0y

!(ineuoill/sepue|q “ded Jiaeuinbes)
odINHON + 3SVAOLHOA

&2
&2

&2

110qqy/wiay|abuj yabuliysog

ve ‘(ineuollisiineueidn) HIAYON + oSNAILAY

- 8 Zu 10qqv/qqinbg sidAN-|03siig
LENELY [(nneuolii/ineuezele) HIANYON + «ZVIVAIY

wiay|abuj sabuliysog
—— ‘(euidesinau) GINNINVHIA

qqinbs si12AN-|03siig
‘(zuaJineyd) oWAILSNS

v|d v
$303A SOQ

v|a v

v|a v
SIDAN €2 SIDINE

Vvid 1v S3D3A SOd

vid v

vId v

vIa v

b

ZIA VNN

Z3IA VNN S3D3A SOd



viene de la pag. 27

Ahora, la gente, aunque sigue falleciendo, da la sensacion
gue no muere por el VIH, no sé por qué. Se silencia. Mueren
en torno a 1.800 personas al afo, mas las personas con VIH
que fallecen por VHC que es hoy nuestro gran problema. Es
decir, que pese a todo, sigue muriendo gente y bastante, pero
el sentimiento de urgencia de los 80 y 90 ha desaparecido.
Las personas no acuden a las ONG, o acuden menos, a bus-
car ayuda concreta para un tema puntual. Gente que esté dis-
puesta a luchar, pelear, hay menos. Hay cada vez mas psico-
log@s, asistentes y trabajadores sociales, profesionales en
general, pero cada vez hay menos afectad@s que se impli-
quen.

Las ONG se han profesionalizado demasiado, y algunas
incluso funcionarizado, lo cual es peor.

Yo soy de l@s que siempre han pensado que los servicios
los tiene que ofrecer el Estado, pero bueno, dada la realidad
gue tenemos en Espafa también creo que nosotr@s, tal vez,
lo haremos mejor que un/a funcionari@. Es un balance, cuan-
do menos curioso.

Ademas, la situacion actual no es la solucién, son parches.
En Valencia, por ejemplo, tenemos dos pisos tutelados para
un numero muy limitado de personas con VIH, isabes cuan-
tas personas viven con VIH en las calles de mi ciudad?, o
igente que sale de prision y no tiene donde caerse muerta?
Un montén. Y no hay nada para ell@s.

Derechos humanos

El VIH es una cuestién de derechos humanos principal-
mente y, por consiguiente, se debe luchar desde un punto de
vista politico, para defender los derechos que tenemos y con-
sequir el mejor tratamiento y cuidado posibles. Vivimos en un
pais con un sistema sanitario publico que estd muy bien, pero
gue sigue teniendo muchisimas deficiencias. Nuestra obliga-
cion es buscar lo mejor en ese campo.

Luego esta todo el tema del estigma y la discriminacion de
las personas con VIH, donde hay que hacer muchisima labor
gue no hemos hecho. El VIH continta viviéndose en silencio,
soledad. No hay personas que quieran dar la cara. Los perso-
najes famosos de este pais que viven con VIH jamas lo han
hecho tampoco. La enfermedad sigue siendo mal vista. Y eso
es una barrera a la hora de luchar contra el estigma y evitar
nuevas infecciones, con esto no quiero decir que tod@s deba-
mos dar la cara, es una opcién personal, pero la invisibilidad
absoluta no creo que sea la solucion.

Tampoco sé si la administracién tiene una varita magica
para solucionar estos problemas. Son problemas de raiz, de
tabu, de prejuicio, que vienen del principio de la epidemia,
prejuicios enquistados de dificil solucion. Lo que si podria
hacer el Gobierno es una campana de sensibilizaciéon dirigida
a la poblacién. Por lo que respecta a la legislacion, hay cosas
gue se podrian cambiar, obviamente. No me he leido entero
el estudio FIPSE, pero no parece que haya legislacion discrimi-
natoria.

El problema estd en cdbmo puede la legislacion salvaguardar
los derechos de las personas con VIH. Cuando pides un crédito,
te piden un seguro de vida sin el cual no te lo concederian. El
gobierno no tiene el poder de obligar a una aseguradora a que
te haga un seguro de vida. ;Qué puede hacer el gobierno en
este sentido? Hay cosas que no son responsabilidad exclusiva
del gobierno, sino que son responsabilidades civiles. El proble-
ma es que el SIDA a escala gubernamental se ha abordado
desde el Ministerio de Sanidad, que, por otro lado es lo légico,
pero en el tema de la discriminacion necesitamos que se impli-
guen otros ministerios: trabajo, educacion, justicia...

Hacer visible el VIH

La Unica forma de acabar con estas situaciones de discri-
minacion es hacer gque la infeccion sea visible, que pase a ser
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una cosa natural. La cuestién es que el VIH es invisible y una
cosa invisible no existe. El Gobierno tendria que tomar medi-
das mas duras respecto a la discriminacién en el trabajo.

Hoy dia contratar a una persona seropositiva con un 65%
de discapacidad es un chollo; sin embargo, ningun seroposi-
tiv@ con dos dedos de frente va a utilizar este argumento para
pedir trabajo porque sabe que no lo van a contratar. Y ahi el
Gobierno, iqué va a hacer? En un caso de discriminacion
laboral, sélo se podria intervenir si la persona demuestra que
no se le ha dado el trabajo por ser portador del VIH.

Las personas con VIH vamos trampeando porque es
obvio que nos compramos pisos: o mientes o te avala un
familiar. El Gobierno deberfa hablar todavia mas de SIDA, y
hacer mas sensibilizacion a todos los niveles, entre ellos el
educativo.

El SIDA es invisible. Cuando doy charlas, me presento
como persona que vive con VIH y es como si vieran un mar-
ciano. Y seguro que tendran algun@ en su entorno, pero no
lo saben. Probablemente el Gobierno podria hacer mucho
mas de lo que hace. No obstante, el cambio hasta la fecha es
palpable. Creo que estamos en un buen momento también
para proponer cosas e interactuar.

Reivindicaciones espafolas

El tema de la lipodistrofia serfa uno de ellos, pero también
el de la reproduccion asistida para mujeres con VIH. Depende
de las comunidades autbnomas, obviamente, las prestaciones
cambian de un sitio a otro.

La situacion del VIH en el medio penitenciario es un gran
problema y especialmente la coinfeccién con hepatitis C en
prision. Por otro lado, estd pendiente todavia la transferencia
de la sanidad penitencia al régimen sanitario general.

El tema de la ausencia de atencion psicoldgica en las uni-
dades de VIH de los hospitales. jLa hemos pedido durante
tantisimos anos...! Los equipos multidisciplinares en los hos-
pitales serian fundamentales. En Valencia, por ejemplo, hay
Unidades de Enfermedades Infecciosas (UEl) que deberian
estar formadas por varios profesionales del VIH de diferentes
ambitos (infectélog@, hepatédloge, psiquiatra, nutricionis-
ta...), pero la realidad es muy diferente: un/a sol@ especialis-
ta en VIH atendiendo a cientos de pacientes. El tema de la
masificacion de las UEl es una realidad desde hace anos,
much@s buen@s médic@s empiezan a estar cansad@s; como
minimo deberfa de existir la posibilidad de la interconsulta?,
cosa que en muchos hospitales es casi una utopia.

Otro problema es el de las personas que viven en la calle,
en exclusion social, muchas veces usuari@s de drogas que
estan infectad@s por VIH y otras enfermedades, como la
tuberculosis o las hepatitis.

Se necesitan mayores esfuerzos en prevencion: desde edu-
cacién en la salud y sexualidad en las escuelas a preservativos
de verdad, por unidades y mas baratos, y de venta en los ins-
titutos. El diagndstico tardio es otro gran problema que hay
gue abordar; en mi comunidad propuse el dia de la prueba y
me dijeron que se les desbordarian los centros de diagnéstico.
¢ Es esto voluntad politica? Hay que implicar a atenciéon prima-
ria y hacer politicas mas activas. Yo no sé cudl es la solucion
mas eficaz, pero si no nos movemos desde luego no conse-
guiremos avanzar en ello

Y por supuesto una mayor implicaciéon de la comunidad
del VIH en la toma de decisiones y en la elaboracién de las
politicas sobre el VIH.

El futuro

Creo que la comunidad espanola del VIH va por buen
camino. Tiene una trayectoria que va ligada al momento his-

2 Consulta con varios especialistas a un mismo tiempo.
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térico, al momento politico. Llevo muchos afios en esto y veo
gue ahora estamos mas unid@s o como minimo men@s
enfrentad@s. Nos hemos profesionalizado, cosa que por un
lado es malo, pero por otro es bueno, ya que somos mas efi-
caces. Nos hemos ganado el respeto de las administraciones
publicas y también de la industria farmacéutica.

No sé cual serd el futuro porque veo poco reemplazo
generacional. El problema podria darse cuando las asociacio-
nes y ONG dejen de ser llevadas por las personas con VIH,
pero sin las personas con VIH. Entiendo que l@s profesionales
son imprescindibles, pero debe haber un buen numero de
gente afectada, con un peso especifico e ideoldgico. En el
momento en que la comunidad sean tod@s psicéloges, traba-

jadores sociales o socidlog@s esto serd un problema. Veo a
mucha gente nueva, pero son tod@s profesionales. En cam-
bio, gente con VIH que se implique, o personas recién infec-
tadas, veo pocas y eso me preocupa.

El tema de mantener unos servicios es para mi un medio
para poder crear una base de activismo. Si no, no tiene senti-
do. No tiene sentido tener un piso de acogida para seis per-
sonas, en un contexto en el que hay miles de personas que
también lo necesitan. Eso es sélo un parche. La lucha es con-
seguir que haya medidas de reinserciéon laboral para tod@s,
gue esas personas se independicen algun dia, etc. Es decir, un
trabajo politico que va mucho mas allad que la labor, también
necesaria, de ofrecer servicios.

con discrecion

E LLAMO ANA ZUNIGA Yy trabajo para la Asociacion de Lucha contra el
SIDA T4 de Bilbao. Soy la responsable de los programas de la asocia-
ciony de la gestion administrativa. Desde el 4 de febrero de 1992 fun-
ciona T4. Yo me incorporé en el afio 1996.

LO+POSITIVO: ;Coémo llegaste a T4?

Colaboraba como voluntaria en la revista
Sida Press, una publicacién que durante sus primeros cinco
anos sacaba tres numeros al afio. Yo colaboraba en algunos
articulos. La haciamos y publicdbamos nosotr@s mism@s. Nos
financiaba en aquel momento el Gobierno Vasco, la
Diputacién y el Ayuntamiento; en un momento dado a la
administracion le dejé de interesar y nos retiraron la financia-
cion.

Llegué de rebote a T4. Habfa participado en las jornadas
que realizaban en la asociacién. Ademas, tenfa un amigo que
trabajaba en T4. Por aquel entonces se convocé un concurso
para cubrir un puesto de trabajo y me propusieron que me
presentara. Yo tenia mis dudas porque no sabia nada de SIDA,
pero bueno me presenté y las personas que formaban parte
de la Junta en aquella época consideraron que era yo la per-
sona mas adecuada para cubrir el puesto. Nunca me dijeron
la razon, pero me cogieron.

Empecé y me fui involucrando, conociendo a la gente.
Comencé llevando la administracion, atendiendo el teléfono y
colaborando en el programa de autoapoyo, el mas importan-
te de la asociacion, al menos para mi. En estos momentos par-
ticipo, directa o indirectamente en todos los programas que se
realizan en la Asociacion.

L+P: ¢ Qué servicios ofrecéis?

En la actualidad tenemos doce programas. El de
auto-apoyo es el mas importante y abarca varios servicios:
terapia individual, terapia de grupo, masajes y autocuidados
para personas que viven con VIH/SIDA (PVVS), el café positivo
y el video forum. Ademas de eso, hay un programa de char-
las sobre sexualidad y sexo seguro dirigido a la gente joven, el
grupo de gays por la salud, un programa de prostituciéon mas-
culina, un programa de cooperacién en Per, el programa del
Centro de Dia, que de por si tiene otros muchos programas
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dirigidos a personas en situaciéon de grave exclusiéon social
afectadas por VIH.

También ha habido muchos otros programas que hemos
tenido que dejar por no poder asumirlos, como es el progra-
ma de prisiones, o el de mujeres. T-4 se nutria casi exclusiva-
mente del trabajo voluntario, de hecho yo era, hasta hace tres
afnos, la Unica persona que estaba contratada en la asocia-
ciéon. Ahora el centro de dia requiere profesionales, pero antes
el trabajo se hacia desde el voluntariado y desde las personas
con VIH, no digo afectad@s, sino personas con VIH. Ya no es
asi. En este momento, l@s voluntarios de T-4 son la inmensa
mayoria estudiantes o gente que es ajena al VIH; bueno,
ajena, ajena nunca se es. Todas las personas que se acercan a
la asociacion como voluntari@s, todas tienen una razén para
hacerlo. Al final, siempre descubro que hay un familiar con
VIH, pareja, herman@, o amig@. En este momento, quiza se
tiene la percepcion de que como las personas con VIH ya no
se mueren, 0 yo qué sé, son modas o ya no viste tanto el tema
del SIDA. Cuando te mueres o cuando la gente se muere, es
como mas sacrificado. Ahora, como ya no hay que ir a los
hospitales a estar en la cabecera de la cama de las personas
que fallecen, parece que el que tengas estar en la oficina
poniendo café a la gente, o animando los cafés positivos o
poniendo el video férum, no da tanto glamour.

La mayorfa del trabajo que se hacia antes desde el volun-
tariado lo asumimos l@s trabajadores del centro. Tenemos
voluntari@s puntuales que colaboran con los programas, pero
en ningun caso se hacen responsables de ellos. Y no es por-
gue nosotr@s no queramos, es porque ell@s mism@s no quie-
ren hacerse responsables.

L+P: ¢Te consideras una activista?
Buena pregunta. Supongo que para algun@s no lo
soy, pero yo si que me considero. Porque ademas de hacer mi
trabajo, por el cual me pagan jjde vez en cuando!!, hago una

Juanse Hernandez

VERAND 2006




labor que me gusta y disfruto de ella. Creo en lo que hago
y actlo en consecuencia.

L+P: ¢Es tu primer SEISIDA?
No. La razén personal para participar en este congre-

S0 es porque me gusta mucho aprender, en general, y siempre
procuro acudir a todos los eventos que se organizan en torno
al SIDA. Me parece que es importante estar al dia, y saber lo
que se cuece en todos los ambitos: ONG, administracion,
médic@s. Ademas, saco muchas cosas que luego utilizo con mis
usuari@s. A este congreso en concreto vengo como a los ante-
riores. Si es cierto que lo vivo de distinta forma porque yo no
me siento muy participe de estas cosas. Al margen de que los
organizadores quieran intentar ofrecer un espacio para las ONG
(como si quisieran darnos un poco de voz, darnos una palma-
dita en la espalda y contentarnos), en el fondo nunca lo he con-
siderado como algo mio. En ninguno de los SEISIDA a los que
he asistido me he sentido participe, incluso cuando T4, como
ONG, se ha involucrado directamente, como por ejemplo cuan-
do se organizé en Bilbao en 2003, y la comunidad local, es
decir las ONG, participamos en la organizacién. Siempre he
pensado que SEISIDA es un congreso médico, ja pesar de que
ya apenas aparecen l@s médic@s! Antes si que participaban.

Ahora, tengo la sensacion de que l@s médic@s consideran
que las ONG hemos desvalorizado el congreso. Esto es una
percepcion mia. Siempre tengo la impresion de que ell@s (el
personal sanitario en general) estan en otra esfera y que pien-
san que como no hemos estudiado la carrera de medicina, no
podemos entender o aprender las cosas y tener una opinion.
Parece que ell@s siempre tienen esa actitud prepotente de
ensefar las cosas.

En conclusion, vengo y participo en SEISIDA, asisto a las
sesiones para aprender y veo a l@s colegas.

L+P: ;T4 presenta algun poster?

Uno soélo. Nos gusta participar y cada aflo aportamos
algo a este congreso. También es cierto que trabajamos y nos
esforzamos mucho y nos gusta que se vea el trabajo que
hacemos. Hacemos cosas y las hacemos bien.

L+P: ;Crees que la comunidad del VIH esta bien represen-
tada en SEISIDA?

No te podria responder muy bien. Nunca he estado
en la organizacién de SEISIDA y no conozco bien el tema. Si
gue te puedo decir una cosa: he estado en una reunién para
hablar del préximo SEISIDA, que se celebrara en Donosti en
2007. En la reunién, en la que estdbamos presentes las ONG
y el resto de la organizacion, me daba la sensacion de que la
comunidad sf que tenemos un espacio en SEISIDA. Sin embar-
go, no sé qué nivel de participacion real tenemos en la toma
de decisiones. Tedricamente, parece que participamos al
mismo nivel que el resto. Desconozco si esto es asi en la prac-
tica. Aqui, en Barcelona, me parece que no es asi. Aunque sf
que hay representantes de la comunidad dentro de las mesas,
creo que no esta lo suficientemente bien representada. Nunca
estaremos al mismo nivel. En uno de los talleres que se trata-
ba el tema del intercambio de jeringuillas, han aparecido un@s
médic@s y, como siempre, sus intervenciones palabra de dios.
No hay representacién igualitaria para nada.

L+P: ;Qué cambiarias o mejorarfas de este congreso?

No sabria cdmo hacerlo. ;Sabes qué sucede? Que
las ONG no tienen claro cémo participar. Entre nosotr@s exis-
ten diferencias. Entonces, si no somos capaces de llegar a
acuerdos, tampoco lo tiene muy facil SEISIDA para llegar a
acuerdos con nosotr@s. No veo tan facil integrar a las ONG en
este congreso, que nacié como algo estrictamente médico. Y
a pesar de todo creo que en estos 20 afos se han hecho
mogollén de cosas, y hemos conseguido mucho. Y a veces no
lo apreciamos en su justa medida. Cuando lo comparo con
otras patologfas, nosotr@s estamos en una situacion increible.
Pero, claro tod@s queremos mas y entre ell@s, yo la primera.
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L+P: También las circunstancias fueron diferentes, hubo
una necesidad de luchar ante una emergencia de primer
orden: las personas con VIH fallecian...

Si es cierto. Hace un rato alguien me comentaba lo
mismo. Pero, (tU no crees que, en 100 afos de cancer, por
ejemplo, no ha habido esa necesidad de lucha?

L+P: Si, pero el origen de ambas enfermedades es bastan-
te diferente...
Asi es, el VIH es una enfermedad infecciosa que se
expande rapidamente por lo que habfa otras razones de
urgencia para luchar.

L+P: ¢Cudl es tu opinién sobre las reivindicaciones pen-
dientes?
En Euskadi hemos conseguido que Osakidetza (el
Servicio Vasco de Salud) asuma en sus prestaciones la repara-
cion facial para personas con VIH y la reproduccion asistida
para parejas serodiscordantes. Pero hay muchas mas. El otro
dia me rebatfan que la coinfeccion con el virus de la hepatitis
C no estaba causando mas muertes entre personas con VIH,
yo sigo pensando que es al contrario, y que tenemos que
luchar mucho en ese contexto. También en el campo de la dis-
criminacion y el estigma, en el de la insercién laboral, que se
acceda a puestos de trabajo en las mismas condiciones.

L+P: En la rueda de prensa de ayer se comentaba el estu-
dio FIPSE sobre discriminaciéon de personas con VIH y se habla-
ba de situaciones concretas en las que se produce discrimina-
cion, (crees que el Gobierno espafol esta poniendo medidas
para paliar esta situacion?

No, a pesar de que se dice que el Plan Nacional
sobre el SIDA (PNS) ha creado un area especifica para trabajar
en este campo. Creo que de momento no se estd haciendo
nada. En el campo laboral, habria que empezar a trabajar con
las empresas y sindicatos, y aquf hacer un trabajo importante.
Se deberfa ir a las empresas y formar a l@s trabajadores y a la
patronal. Y ademas por supuesto propiciar la incorporacion de
las personas con VIH en el mundo laboral: es imposible que
accedas a un puesto de trabajo y tener que pedir permiso
cada tres meses para hacerte los analisis. Si trabajas hasta las
7 de la tarde, ¢por qué no puedes hacerte los andlisis a partir
de esa hora? ;Por qué no se amplia el horario de consulta en
los hospitales para que las personas con VIH no tengan que
pedir permisos? ;Por qué tengo que explicar mi condicion de
VIH, si no me apetece dar explicaciones? Este tipo de cosas
deberia facilitarse en aras de una correcta integracion de las
personas con VIH en el campo laboral.

Juanse Hernandez
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APOSTAR
PORLA N1y

ABLO ANAMARIA en un veterano activista peruano que estuvo en Barcelona
para participar en actos relacionados con el Congreso Nacional del SIDA.
LO+POSITIVO quiso conocer un poco mas sobre su vida, su trayectoria en el
mundo del VIH/SIDA y sus impresiones sobre la situacion actual del VIH/SIDA

en el Perd.

LO+POSITIVO: Hablanos un poco de ti y de tu trayectoria el VIH/SIDA, pero el 90% de los casos de mujeres con VIH se
como activista. infectaron a través de su Unica pareja.

Pablo: Mi historia comienza como la de muchisima
gente en la lucha contra el SIDA. Trabajaba desde la adoles- L+P: En ese sentido, ¢qué politicas, en materia de VIH, ha
cencia como promotor del VIH/SIDA con otros adolescentes estado o esta implementando el gobierno peruano?
gue mantenian relaciones sexuales con otros hombres
(HSH). Tenia pareja estable, creia que el amor era para toda Pablo: Las tres Ultimas gestiones ministeriales, que son las
la vida, y que no habfa necesidad de cuidarse. En ese proce- gue han estado relacionadas con el Fondo Global, se han
so tanto mi pareja como yo descubrimos que tenfamos el caracterizado por unas series de cambios. Las dos primeras
VIH. De eso hace ya 14 anos. Cuando descubri que era VIH eran sumamente conservadoras, vinculadas con grupos de la
positivo senti que debia hacer algo, por mi primero, porque Iglesia; la tercera, la actual, con la ministra de Salud la Dra.
no puedes hacer algo por los demas sino empiezas por ti, y Mazzeti, ha impulsado asuntos como el de fortalecer la estra-
luego por l@s demas. Tuve la percepcion de que lo que yo tegia de prevencion de la transmision vertical en todo el pafs.
tenia era una enfermedad y no una culpa, no un estigma, no Ha tenido que ver con el reconocimiento legal del MCP como
una carga. Era una cosa de la que yo era responsable, pero un mecanismo multisectorial y la entrega de tratamiento anti-
era un asunto bioldgico que podia controlarse de alguna rretroviral por parte del gobierno. De hecho, la Dra. Mazzeti

manera. Habia que hacer algo para impedir que la gente
fuera discriminada. Me meti de lleno en la lucha contra el
SIDA, a través de la primera organizacion de personas vivien-
do con VIH/SIDA (PVVS) en el Perd, que es PROSA. Me aso-
Cié a esa organizacion de la que sigo formando parte. Ahora
soy presidente de la Coordinadora Nacional de PVVS
(CNPVVS), que agrupa a cerca de 42 asociaciones de
PVVS en todo el Perl y participo en el Mecanismo
Coordinacion de Pais (MCP) para el Fondo Mundial de Lucha
contra el SIDA, la Tuberculosis y la Malaria (FM) como repre-
sentante de las PVVS en mi pais. No me considero, ni me
consideraré jamas un lider, como mucha gente trata de
ponerte la etiqueta. Soy una persona que vive con VIH/SIDA
qgue hace algo por si mismo, fundamentalmente, y por l@s
demads, que es tratar de que la vida sea mejor.

L+P: Hablanos del perfil epidemiolégico del Peru.

Pablo: El primer gran problema es que como casi todos
los paises de América Latina tenemos una alta tasa de subre-
gistro de notificacion de casos, del 30% o 50%. Sobre esta
base, estimamos que debe haber entre unas 70 y 80 mil per-
sonas con VIH, de las que solamente 6.898 estan recibiendo
tratamiento antirretroviral actualmente. Gran parte de este
tratamiento es financiado por el Fondo Global. Las incidencias
son bastantes altas en los grupos especialmente vulnerables,
como HSH y trabajadoras del sexo. La relacion hombre-mujer
es de 2 a 1. No se conoce exactamente cuél es el impacto
entre las mujeres, que aun no se consideran como tal, una
poblacion altamente vulnerable. Probablemente porque se
supone que una mujer casada no corre el riesgo de contraer
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Asegurando el hoy y el manana
Asegurando un comienzo lleno de opciones de futuro
Asegurando las mas amplias alternativas farmacologicas

En definitiva, manteniendo el horizonte terapéutico

Trabajamos por un mundo sin VIH

Coche




ha hecho un gran esfuerzo para que en el presupuesto de
este ano el Ministerio de Salud haga una compra grande de
antirretrovirales para complementar la que ha hecho el FM.

Por lo que respecta a la sociedad civil, yo pienso que el
logro méas grande fue el conseguido en 2004 por la Coalicién
de Activistas en Tratamientos-Colectivos por la Vida (CAT-CV).
Lograron la modificacion de la ley que tenfamos contra el
SIDA, introduciendo la obligatoriedad por parte del gobierno
de suministrar tratamiento antirretroviral y atencién integral a
todas las PVVS.

L+P: Segun tu apreciacion, ilas ONG estan actualmente
amalgamadas? o jexiste el riesgo de que cada ente vaya por
su cuenta y esa fractura cree un frente débil frente a las dife-
rentes administraciones?

Pablo: El riesgo de desestructuraciéon siempre existe.
Actualmente se esta trabajando mucho a través del Proyecto
Pais del Fondo Global, que ha tenido aspectos positivos y
negativos. Uno positivo es que se ha podido estructurar una
propuesta a partir de los diferentes sectores del pais para
entender cudl debe ser la respuesta nacional, y por otro lado
esta el tema econémico. El dinero siempre es un factor diso-
ciador en cualquier comunidad, y en el caso del Fondo Global
ha provocado en algunos momentos fricciones en el interior
de éstas y de las ONG. Lo que estamos tratando de hacer
como MCP es minimizar en lo posible esta situacion y que el
movimiento social no se vea fraccionado cuando el dinero
deje de existir.

L+P: ¢ Contais con otros apoyos aparte del Fondo Global?,
;cémo es vuestra relacion con el Gobierno, las farmacéuticas,
las administraciones locales y empresas privadas?

Pablo: En general con el Gobierno estamos empezando
un proceso de didlogo que oscila entre el amor y el odio. El
Gobierno toma decisiones a partir del sector salud, pero éste
esta sumamente empobrecido. No podemos exigir a quien no
tiene, y llegar al Gobierno central a veces es dificil porque el
SIDA no forma parte de sus prioridades.

Hay poca participacion de la empresa privada en estos
temas. La industria farmacéutica se esta replegando en sus apo-
yos porque estd entrando una fuerte competencia con los medi-
camentos genéricos, lo que esta restando mercado a la indus-
tria de medicamentos de marca que es pequefia en el pais.

L+P: ¢Cuéles son las estrategias que tenéis para tratar de
incluir en las agendas del Gobierno el VIH/SIDA?

Pablo: Yo creo que va a ser un camino cuesta arriba.
Primero hay que sacar de la mente de l@s politicos que el SIDA
es una cuestion de conductas individuales. La gran discusion
para algun@s politic@s es «por qué vamos a financiar la salva-
cion de vidas de personas que se buscaron la infeccién por
VIH, por tener una conducta sexual moralmente cuestiona-
ble». Lo que hay que hacer es que entiendan que el SIDA es
una cuestion de desarrollo, que la gente no se expone al ries-
go porque quiere, sino porque existe una serie de factores
estructurales y sociales que los predisponen.

L+P: A parte del Fondo Global, ;qué otras organizaciones
u organismos internacionales estan apoyando el trabajo de las
ONG y del Gobierno?

Pablo: Con respecto a las fuentes cooperantes, hemos
tenido afortunadamente un apoyo sostenido de la coopera-
cion alemana, de Naciones Unidas y de USAID, a través de
algunos de sus proyectos. Aunque ahora USAID ha condicio-
nado su ayuda para algunos proyectos, como no hablar del
aborto, no dirigir fondos a temas de trabajo sexual, etc. Con
todo, la CNPVVS ha tenido un fuerte apoyo de USAID, a tra-
vés del Proyecto 'Politicas’ durante 2005, para el fortaleci-
miento de capacidades.

L+P: ¢Coémo se garantiza que esos recursos sean bien
empleados?
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Pablo: En el caso del FM, yo creo que el principal meca-
nismo para su vigilancia social es el MCP. Estamos tratando de
fortalecer la CONAMUSA (Coordinadora Nacional Multi-
sectorial en Salud) como entidad multisectorial. Es la primera
vez que las PVVS nos sentamos en igualdad de condiciones
con otros decidores de politicas, incluida la ministra de Salud,
y estamos alli muy pendientes de la vigilancia de lo que ocu-
rre con la distribucion de medicamentos, con la compra de los
insumos, de como se estdn ejecutando los proyectos.
Queremos que esto se fortalezca, que el proximo gobierno
tenga la misma apertura. De hecho, instituciones y colectivos
como CV y la Coordinadora tienen sus propios sistemas de
vigilancia social y estan haciendo seguimiento de lo que las
ONG y el Gobierno van haciendo. Hay ocasiones en que que-
remos que el matrimonio se acabe, porque ponemos las pro-
puestas, nos dicen que las cosas se van a solucionar y no es
asi. Pero es importante estar sentados en la mesa y establecer
nuevas formas de didlogo, nuevas formas de trabajo coordi-
nado, sin venderse.

L+P: Segun tu, ¢cuéles son los puntos débiles de la comu-
nidad?

Pablo: Creo que en ocasiones las ONG estan demasiado
dependientes de las agendas de los donantes. Es decir, nos
falta autonomia para decir: «Esta es la respuesta que funcio-
na para el pais». Esa es la mayor debilidad; la comunidad
tiene que consensuar qué es lo que consideramos, desde la
evidencia, cudl es la respuesta adecuada para el pais y traba-
jar en funcién de eso, aunque eso signifique no ser elegible
para algunos donantes.

L+P: Finalmente, ¢cudl crees tu que es el panorama proxi-
mo que vislumbra el Perti en materia de VIH?

Pablo: Creo que lo principal es luchar porque los trata-
mientos sean sostenibles, y para que el gobierno asuma ver-
daderamente un compromiso en salvar vidas. En segundo
lugar, tenemos que equilibrar la distribucién de fondos entre
prevencion y tratamiento, ya que obviamente todos nuestros
esfuerzos para que el tratamiento exista han sido buenos,
pero ide qué nos sirve que haya mas tratamientos si aun hay
personas que siguen infectdndose? En un determinado
momento el dinero no va alcanzar para tod@s y tendran que
decidir a quién le damos y a quién no. Y no creo que sea cues-
tion de opciones, jhay que optar por la vida en general.

William Mejias
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ELAJAIE:
vida mia. ..

ELAJATE, VIDA MIA...» es el titulo de una serie de articulos que se extenderd a lo largo de los préximos niime-
<< ros y que tendra como principal objetivo, ofrecer ideas y pequefas posibilidades practicas para manejar el estrés

y en definitiva, cuidarse. Los sucesivos articulos incluirdn aspectos practicos asequibles que favorezcan la con-

feccion de un “pequefio maletin” de recursos personales. Para esta empresa, vamos a tratar de ofrecer los temas
de una forma amable, aunque sin faltar al rigor. También esta en nuestro animo, alentar a las lectoras y lectores
a tomar entre todo, s6lo como “verdadero”, lo que es (til y bueno para cada un@. Asi pues, empezamos.

ESTRES y SISTEMA iINMUNE

El estrés es universal e inherente a los seres vivos, es un mecanis-
mo de adaptacion psicolégica y orgdnica a cambios del ambiente
externo e interno. Todos los seres vivos experimentan y requieren
estrés para adaptarse a las nuevas condiciones. Asi pues, las células,
la expresién mas pequefia de la vida, sufren estrés, también lo sufren
los virus y las bacterias. Nuestro organismo esta sometido a estrés.
Desde las fases mas tempranas de nuestro desarrollo, el estrés pro-
mueve el crecimiento y la vida. Sin embargo, la justa medida, el equi-
librio entre las fuerzas, el balance y resultado entre derrotas y con-
quistas, determinara al final la supervivencia.

El término ‘estrés’ goza de una gran popularidad. Solemos usar
la palabra ‘estrés’ en un gran ndmero de oportunidades, normal-
mente decimos: «Estoy muy estresad@», «La reunién ha sido muy
estresante» o «He tenido un dia muy estresante», tal o cual situa-
cion «Me provoca mucho estrés» ... Todas estas expresiones, repeti-
das incesantemente y en innombrables situaciones, contribuyen a
que posiblemente nos pase inadvertida una cuestién importante. El
estrés en si mismo no es una entidad; el dia o la reunién, las situa-
ciones en si mismas no son estresantes. La creencia o la opinion que
las personas sostenemos con respecto a los diferentes eventos es lo
que desencadena una reaccion emocional determinada. Vale la
pena poner atencion en ello y plantearse preguntas tales como:
«;Cédmo me siento?», «;Qué me ocurre?» y «;Puedo llegar a saber
por qué me siento de esta manera?». Quizas podamos averiguar
algo, normalmente encontraremos pequefios pedazos. Lo impor-
tante es que si emprendemos ese camino, ya estamos en él e iremos
componiendo nuestro mapa interno. Por supuesto, el camino del
autoconocimiento nos va a ser muy Util para encontrar nuevas y
mejores formas de afrontar las menores y las mayores vicisitudes de
la vida.

Existe otro mito alrededor del término ‘estrés’, la tendencia mas
0 menos generalizada a relacionar estrés con el trasiego intenso y la
actividad. Mayormente, cierto grado de activacion fisica y enervacion
mental nos es Util y ventajosa, pues nos impulsa y mantiene niveles
optimos de motivacion, necesarios para emprender tareas, iniciar
proyectos, llevar a cabo decisiones, ejecutar y materializar. Desde
luego, en ese sentido, el estrés es ventajoso y necesario y sin él
muchas veces permaneceriamos inertes, cavilando en nuestra indeci-
sion, sin actuar. Contrariamente a esta creencia, que tiene por cos-
tumbre asimilar el estrés a una actividad intensa, el modelo “interac-
cionista” o "transaccional” del estrés (propuesto por los psicélogos
investigadores Lazarus y Folkman, en 1986) proponen una vision
subjetiva del estrés, esto es, no existen acontecimientos universal-
mente estresantes, el estrés existe en la medida que una persona lo
define como tal. Asi, el estrés psicolégico se entiende como la fuer-
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te interaccion entre los agentes estresores y el sistema humano de
valoracion y evaluacion.

La valoracién y la evaluacion que las personas hacemos de los
acontecimientos estresantes depende en gran medida, de los recur-
sos de los que nos sentimos provistos para hacer frente a esos acon-
tecimientos. El contar o no con estrategias de afrontamiento parece
ser un hecho decisivo y diferencial en la intensidad y dimensién que
los efectos del estrés pueden tener sobre nuestra salud. Las respues-
tas que nuestro cuerpo emite a las condiciones de estrés no son
genéricas sino especificas y diferenciadas. Asi, los agentes estresores
frente a los cuales nos sentimos desprovistos de todo control son los
que desencadenan la cascada de acontecimientos bioquimicos de
mayor magnitud y repercusion sobre nuestro sistema inmune y sobre
nuestra salud.

Cuando se produce una situacion de estrés, se desencadena una
cascada de acontecimientos en nuestro organismo. Proporcional-
mente a nuestra percepcion de control o de indefensién frente a la
situacion, tres ejes se ponen en marcha.

1¢ Eje neural: Se dispara en todos los casos. Provoca una acti-
vacion generalizada de musculos y nervios. Puede ocasionar proble-
mas relacionados con un mantenimiento excesivo de la tension mus-
cular. No suele causar dafios mayores.

2° Eje neuroendocrino: Necesita unas condiciones de estrés
mas mantenidas. Su disparo implica la secrecién de hormonas por
parte de la médula y de las glandulas suprarrenales. Estas ayudan a
mantener e intensificar efectos musculares y nerviosos, aunque con
un efecto mas lento y duradero. Este eje se ha asociado con la llama-
da 'respuesta de lucha y huida’, nos ponemos en marcha para hacer
frente a la situacion que nos amenaza o bien, para escapar de ella.

La activacion mantenida de este eje puede facilitar la aparicion
de problemas cardiacos.

El estrés en si mismo no es una
entidad; la situaciones en si mismas
no son estresantes.

La creencia o la opinién que las
personas sostenemos con respecto a
los diferentes eventos es lo que
desencadena una reaccion emocional
determinada.

NiGria Rodriguez
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3« Eje endocrino: Es el eje que implica mayor actividad hormo-
nal, organizada mayoritariamente por la hip&fisis. Su puesta en mar-
cha es més lenta que la de los ejes 1°y 2°y sus efectos son méas dura-
deros. Se dispara selectivamente frente a situaciones de indefensién
en las que nos sentimos falt@s de todo control. Sus efectos mas
importantes tienen que ver con la depresion, la pasividad, la inmu-
nosupresién y los trastornos de
orden gastrointestinal.

b

En relacion al cir-
cuito que el estrés
traza sobre nuestro
organismo, actual-
mente no tenemos
dudas de la estrecha
relacién que existe
entre el sistema ner-
Vvioso, el sistema neu-
roendocrino y el siste-
ma inmune, asi como
de los efectos que la
activacién de los dos
primeros tiene sobre
el tercero. Finalmente,
es interesante sefalar
la naturaleza bidirec-
cional de estas rela-
ciones, de forma que
la respuesta inmuni-
taria también ejerce
influencia sobre el
funcionamiento del
sistema  nervioso
central y neuroendo-
crino (Dunn, 1996).

La psiconeuroinmunologia (PN) ha destinado buena
parte de sus esfuerzos al estudio de las relaciones entre el
estrés y la respuesta inmune. La idea central de esta neurociencia se
basa en que los estilos de pensamiento, de comportamiento y las
variables de personalidad pueden afectar a la inmunocompetencia.
Esta perspectiva desde luego es un avance, pues incorpora la dimen-
sién psicologia para la comprension de las enfermedades.

«La inmunidad presenta un problema no solo biolégico y fisico-
quimico sino también psicologico. En general, no tenemos suficiente-
mente en cuenta el papel que desempefa el sistema nervioso ni tam-
poco el de la accion psiquica sobre la vida del organismo. Y, a pesar de
ello, es incontestable que el debilitamiento de las fuerzas psiquicas no
s6lo es consecuencia, sino también la causa de diversas afecciones. Es
lamentable que, en este aspecto, el estudio del organismo se encuen-
tre tan atrasado. El papel de las fuerzas psiquicas y su influencia sobre
la vida del cuerpo son muy grandes, incomparablemente més grandes
de lo que se piensa. Todos los érganos: el corazoén, los pulmones, los
intestinos, las glandulas de secrecién interna, se encuentran estrecha-
mente unidos al sistema nervioso. Esta es la razén de que el estado psi-
quico del paciente, en todas las enfermedades, tenga tanta importan-
cia. Conociendo todo esto, debemos comprender que en la lucha con-
tra las enfermedades es tan necesario actuar sobre el psiquismo como
prescribir medicaciones.» (Metalnikov, S. 1934, tomado de Bayés,
1994).

La valoracion y la evaluacion que las
personas hacemos de los
acontecimientos estresantes depende
en gran medida, de los recursos de los
que nos sentimos provistos para hacer
frente a esos acontecimientos.
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Asi, paso a paso vamos progresando... y quizas un dia, la ciencia
médica se decida e incorpore también la dimension PERSONA para la
ayuda de la comprensién de las dolencias del cuerpo. Para eso falta
alguin tiempo, mucha paciencia y dicho sea de paso, vencer muchos
miedos. Nosotr@s, mientras tanto, no vamos a estar parad@s, vamos a
tomar partido y vamos a participar activamente en el proceso de auto-

gestion de nuestra salud.

Hoy tenemos la confir-
macién de que el estrés
estd relacionado con
todo tipo de trastornos
psicolégicos y fisiologi-
cos: episodios depresivos,
brotes esquizofrénicos,
deterioro en el rendimien-
to laboral, disfunciones
sexuales, problemas de

suefio, hipertension, etc.
(Labrador, Crespo,
Cruzado y Vallejo, 1995) y
que Ultimamente también
se han visto las relaciones
entre el estrés y enfermeda-
des producidas por alguna
alteracion  del sistema
inmune: enfermedades
infecciosas, enfermeda-
des autoinmunes, can-
cer, etc. (Cohen vy

Williamson,  1991).

Son muchas las cosas
~ que podemos hacer
para influir sobre
nuestra salud. La PN
sugiere diversas y varia-
das técnicas para mitigar los efectos negativos del estrés:
dietas, musica, ejercicio, fotoinmunolorregulacion, psicotera-
pia... Todas nos pueden ser Utiles si decidimos hacer uso de ellas y
aprovechar sus beneficios, pero al margen de las técnicas, trucos y
terapias, sin duda algo basico y altamente beneficioso para el manejo
del estrés consiste en empezar por tomar partido, algo tan simple y a
la vez complicado como tomar las riendas de nuestra vida.

Dirigir activamente nuestra vida significa aceptar el gran desafio
que es vivir. No queremos asumir que las enfermedades son causa-
das por el estrés ni que el estrés es algo completamente malo, algo
que eliminar de nuestras vidas. De hecho no podemos, pues es inse-
parable de nuestra condicion fisica y humana. Padecemos estrés
organico y también cultural. Por otro lado, no estd a nuestro alcan-
ce controlar la enfermedad ni necesitamos pensar que nuestras emo-
ciones o formas de pensar son las causantes de lo que nos ocurra.
Sin embargo, esta en nuestra mano afectar con eficacia el propio sis-
tema de creencias. De hecho, el Unico factor controlable en nuestras
vidas son las opiniones y los significados que asignamos a cualquier
situacién dada. A medida que modulamos nuestras percepciones e
imagenes acerca de la enfermedad y de la salud, dejamos de sentir-
nos desvalid@s e indefens@s.

«Solo concebiamos como deber y destino
el que cada cual llegara a ser completamente él mismo,
que viviera entregado tan por completo a la fuerza de la
naturaleza en él activa
que el destino incierto lo encontrara preparado para todo,
trajera lo que trajera.»

HERMANN HESS, Demian
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UROPA

| ESTAS PLANEANDO un viaje a cualquiera de los paises de la
Union Europea, quizas te convenga saber que con solo estar
afiliad@ a la Seguridad Social puedes obtener la TSE, la Tarjeta

Sanitaria Europea.

La TSE, o Tarjeta Sanitaria Europea, es un documento que certi-
fica el derecho a recibir gratuitamente las prestaciones médicas nece-
sarias durante una estancia temporal en cualquiera de los pafses inte-
grantes de la Unién Europea (Alemania, Austria, Bélgica, Republica
Checa, Chipre, Dinamarca, Eslovaquia, Eslovenia, Estonia, Finlandia,
Francia, Grecia, Hungria, Irlanda, Italia, Letonia, Lituania,
Luxemburgo, Malta, Paises Bajos, Polonia, Portugal, Reino Unido,
Suecia), del espacio econémico europeo (slandia, Liechtenstein,
Noruega) y Suiza. La asistencia sanitaria se recibira en igualdad de
condiciones que las personas del pais de destino.

Esta tarjeta se puede utilizar por todas las personas afiliadas a la
Seguridad Social que se desplacen a Europa temporalmente por dife-
rentes motivos (vacaciones, estudios, trabajo...). La TSE debe solici-

cuidarse
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tarse en el pais de origen y no tiene validez para obtener un trata-
miento médico especifico en otro pais.

La TSE tiene la forma y tamafio de una tarjeta de crédito. Es per-
sonal e intransferible y se obtiene al momento en los Centros de
Atencion e Informacién de la Seguridad Social (CAISS), presentando
el documento nacional de identidad (DNI) o un documento equiva-
lente. La tarjeta es de utilidad extensiva para las personas beneficia-
rias del titular, como es el caso de l@s hij@s o de las personas a cargo.
En este caso, para la expedicién de la TSE junto con el DNI, debera
presentarse ademas la tarjeta sanitaria en la que figura el titular y sus
beneficiari@s.

Los datos que figuran sobreimpresos en
la TSE y también grabados en una banda
magnética son: nombre y apellidos, fecha de
nacimiento y afiliacion a la Seguridad Social,
codigo 1SO (codigos de estandares para los
paises. A Espana le corresponde el ISO 3166-
2) del pais emisor, cédigo de identificacion
de la institucion emisora de la tarjeta y fecha
de vencimiento de su periodo de validez.

La tarjeta sanitaria europea tiene una
validez de un afo a partir de su emision. La
validez es de cuatro afios para las personas
pensionistas.

La creacion de una tarjeta sanitaria euro-
pea, se acordd por iniciativa de Espafia en el
Consejo Europeo de Barcelona celebrado el
15y 16 de marzo de 2002. A raiz de este
acuerdo, los formularios de derecho a asis-
tencia sanitaria en estancia temporal fueron
sustituidos por la TSE, que empezé a dispen-
sarse en junio de 2004.

En caso de que no puedas obtener la
TSE, existe la posibilidad de solicitar un
Certificado Provisional Sustitutorio (CPS) por
internet, a través de la Oficina Virtual de la
Seguridad Social. Este certificado acredita de
igual modo tu derecho a recibir prestaciones
sanitarias en las mismas condiciones que con
la TSE y también durante el periodo de un
afo.

Para obtener mas informacion puedes ir al sitio: http:/Awww.seg-
social.es o contactar con el Centro de Atencion e Informacion de la
Seguridad Social (CAISS) mas préximo.

Ndria Rodriguez




INTERRUPCIONES:

;si O NO?

ON LOS NUEVOS DATOS DE ESTUDIOS presentados este afio, la respuesta a esta pregunta tanto si es positiva como
negativa deberia tener muchos matices. La inesperada suspension del estudio SMART a los dos afios -muy lejos de
los nueve para los que fue disefiado- ha llenado paginas web y revistas de titulares muchas veces alarmistas en con-
tra de las interrupciones programadas del tratamiento. El siguiente articulo nos trae los matices a través de los datos
obtenidos no tan sélo del estudio SMART, sino también de varios mas que también este afio han presentado resulta-
' dos en la Conferencia sobre Retrovirus (CROI). Simon Collins, un experto activista en tratamientos del VIH de Londres,
ha elaborado este informe que puede ayudar a encontrar una respuesta a la pregunta para cada caso en particular.

Durante los ultimos cinco anos, en la mayoria de conferencias
del VIH, se han presentado y debatido los resultados que ha ido
generando la investigacién sobre interrupciones del tratamiento. La
esperanza inicial de que periodos intermitentes de viremia pudieran
potenciar respuestas inmunoldgicas frente al VIH se desvanecié rapi-
damente. Mas recientemente los estudios se han centrado en el
impacto de la reduccién de la exposicién a los farmacos sobre la toxi-
cidad, la calidad de vida y el coste. Las interrupciones del tratamien-
to en personas muy pretratadas, con la intencion de recuperar virus
salvaje y asi mejorar la respuesta de los antirretrovirales que antes
fallaron, tampoco ha mostrado funcionar a largo plazo.

Los resultados de estudios de cohorte que indicaban que las
enfermedades graves asociadas al VIH se daban con menos frecuen-
cia con recuentos de CD4 por encima de 200 células/mm?, y que la
respuestas conseguidas con TARGA (Terapia Antirretroviral de Gran
Actividad) eran comparables a las de los pacientes que empezaban
con recuentos de CD4 mas altos, llevaron a que se recomendara
empezar el tratamiento antirretroviral un poco antes o alrededor de
esta cifra. Los indicios de distintos estudios de que en general las
interrupciones eran seguras en personas que habian empezado el
tratamiento con recuentos de CD4 mas altos de los sugeridos en las
directrices actuales, llevaron a que las recomendaciones oficiales del
Reino Unido y EE UU contemplaran que la interrupcién del trata-
miento podrfa considerarse en personas que habian empezado a
tomarlo con recuentos de CD4 entre 200 y 350 células/mm?’.

Sin embargo, el estudio SMART fue interrumpido en enero de
2006 con tan sélo 2 anos de seguimiento [1]. Habiendo sido plane-
ado para que durara 9 afos, iba a ser el mas amplio ensayo sobre
cualquier aspecto del VIHy por supuesto el mayor sobre interrupcio-
nes del tratamiento de la historia. Los resultados presentados en la
edicién de 2006 de la Conferencia sobre Retrovirus e Infecciones
Oportunistas (CROI, en sus siglas en inglés), propiciardn que se
aumenten las precauciones, y puede que cambie la percepcion sobre
la seguridad de interrumpir el tratamiento con cualquier recuento de
CD4 durante la infeccion crénica [6]. En esta conferencia mas de la
mitad de presentaciones en la sesion sobre estrategias de tratamien-
to se referian a interrupcion del tratamiento.

Distintos estudios, difERENTES ESTRATEGIAS

Los investigadores de cada uno de los estudios, incluido el
SMART, delimitaron muy claramente sus conclusiones a la interven-
cion exacta que se estudié en cada caso. Se afirmo repetidamente de
que las conclusiones no podian extrapolarse a otras estrategias, ni
por supuesto tener implicaciones en la recomendacién de cuando
empezar el tratamiento, aunque el estudio SMART plantea pregun-
tas sobre la naturaleza protectora de TARGA que dan de nuevo
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importancia a esta pregunta. Todavia sigue siendo necesario investi-
gar sobre los factores que pueden predecir un incremento del riesgo
o de la sequridad durante una interrupcion, en concreto la duracién
del periodo sin tratamiento y los criterios que se siguen para reiniciar
el tratamiento.

Para la mayorfa de personas que participaron en todos estos
estudios (mas del 95% del estudio SMART) las interrupciones del tra-
tamiento durante el periodo de seguimiento no conllevaron la apari-
cion de una enfermedad definidora de SIDA. Pero la interrupcion
mediada por nimero de CD4 incrementé en mas del doble el riesgo
de episodios graves, incluida la muerte, en comparacion con el tra-
tamiento continuo. En el caso de los pacientes que empezaron el
estudio con carga viral por debajo de 50 copias/ml el riesgo fue casi
cuatro veces mayor. Sin embargo, para una persona concreta que
esté experimentando serias dificultades con TARGA relacionadas con
la toxicidad y en la que el tratamiento no esté consiguiendo una
supresion maxima, puede ser aceptable el riesgo de una interrupcion
del tratamiento -que en términos absolutos es bajo- si futuros anéli-
sis muestran que estas personas al continuar el tratamiento tienen
otros factores de bajo riesgo.

Quizas, visto con mas optimismo, el motivo principal para con-
templar la interrupcion del tratamiento como estrategia tuvo que ver
con la carga que suponian los primeros regimenes de tratamiento:
muchas pastillas, mas dosis al dia, poco uso de ritonavir como poten-
ciador y pobre manejo tanto de la lipodistrofia como de otras toxici-
dades. El desarrollo de regimenes mas faciles y que se toleran mejor

Simon Collins



no sélo hace que disminuyan los alicientes de una interrupcién del
tratamiento para muchas personas, sino que también aminora algu-
nas de las dificultades éticas que se plantean en la conduccién de
amplios ensayos de reparto aleatorio que buscan el momento 6pti-
mo para empezar el tratamiento.

Si el tratamiento consistiera en una pastilla que no fuera cara,
tomada una vez al dia, sin efectos secundarios y sin riesgo de resis-
tencias, entonces serfa probable que las personas iniciaran el trata-
miento en el momento del diagnostico, o seguramente con recuen-
tos de CD4 mayores que con los que hoy en dia se recomienda
empezar. Si se da el caso, el hecho de reducir la replicacion continua
del VIH y la diversificacion viral asociada a cargas virales por encima
de 50 copias/ml en todos aquellos reservorios (compartimentos) del
VIH importantes, tiene que ser algo bueno. Pero siempre se trata de
buscar un equilibrio entre riesgos y beneficios, y para una mayor
parte de pacientes el tratamiento todavia estd muy alejado de este
ideal.

El estudio ACTG %170 en Estados Unidos

El estudio ACTG 5170 siguié prospectivamente durante 96
semanas a 167 personas de EE UU que habfan dejado de tomar su
tratamiento, tras haber estado estables con una combinacion de dos
0 mas farmacos durante al menos seis meses [2]. El tratamiento anti-
rretroviral se reinici6 segun iniciativa del médico o del paciente. El cri-
terio principal de medicién fue el tiempo hasta un episodio de cate-
goria B o C (segun la clasificacion de los CDC) o muerte, o recuento
de CD4 por debajo de las 250 células/mm?.

Las personas que participaron en este estudio tenfan sistemas
inmunes robustos (mediana de 833 células/mm?), y habfan empeza-
do el tratamiento antes de lo que se recomienda hoy en dia. Tenfan
CD4 nadir altos (mediana de 436) y en general estaban en tratamien-
tos estables (mds del 75% tenfa carga viral por debajo de 400
copias/ml). La duracién mediana en tratamiento fue de unos 4 afos
y la mediana de reacciones adversas cumulativas fue de 3 (rango de
3a9).

La mayoria de los participantes estuvo durante todo el estudio
sin tomar tratamiento, con una duracion mediana de la interrupcion
de 96 semanas. El descenso de células CD4 observado tras la inte-
rrupcién ocurrio en dos fases: una bajada de alrededor de 200 célu-
las/mm? en las primeras ocho semanas, para luego pasar a descen-
sos de 1,74 células/mm? por semana, desde la semana 8 hasta la 96.
A la semana 96, un total de 17 pacientes habia confirmado recuen-
tos de CD4 por debajo de 250 células y 46 habian reiniciado el tra-
tamiento. Una persona sufrié sindrome retroviral agudo y 4 tuvieron
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trombocitopenia (recuentos de plaquetas inferiores a 55.000). El
diagnostico de categorfa B o C fue sélido en el caso de tres personas
y probable en dos (todas con CD4 por encima de las 350
células/mm?).

Cinco pacientes murieron, y aunque los investigadores no rela-
cionaron ninguna muerte con el VIH/SIDA, entre las causas hubo
accidentes cardiovasculares que podrian hoy en dia ser considerados
como potencialmente asociados al VIH o a los antirretrovirales. En los
analisis multivariables, sélo el recuento de CD4 nadir (el mas bajo
registrado nunca en la historia de cada persona) fue un factor de pre-
diccion de un tiempo menor en alcanzar el criterio principal de medi-
cion (p=0,049).

EL STACCATO: UN ENSAYO EN TRES CONTINENTES

El estudio STACCATO incluyé a 430 personas de Tailandia, Suiza
y Australia con recuentos de CD4 por encima de las 350 células/mm?
y cargas virales por debajo de las 50 copias/ml. Se repartieron alea-
toriamente (1:2) en dos grupos para o bien continuar el tratamiento
(n=146) o bien seguir interrupciones programadas del tratamiento
(IPT) (n=284). Segun el disefio del estudio la terapia se reiniciaria
antes de que los CD4 bajaran de 350 células/mm?. En el grupo que
tomé tratamiento la duracion de éste fue de 22 meses de mediana.
Al final del ensayo, ambos grupos del estudio fueron de nuevo tra-
tados continuamente de 12 a 24 semanas [3].

El porcentaje de pacientes que reiniciaron tratamiento fue del
53% a los 6 meses, del 64% a los 12 meses y del 74% a los 24
meses. Tras empezar el tratamiento, el porcentaje de pacientes con
carga viral por debajo de 50 copias/ml fue del 91,8% en el grupo
con tratamiento continuo y del 90,3% en el grupo de IPT.

Al finalizar los dos grupos de estudio, los recuentos de CD4
medianos fueron de 374 células/mm? en el grupo de IPT (con un
60,5% de pacientes con mas de 350 células/mm?®) y de 601
células/mm? en el grupo de tratamiento continuo, con un 96,2% con
CD4 por encima de las 350 células/mm?. Tras el reinicio del trata-
miento, los aumentos medianos de CD4 en el grupo de IPT oscilaron
entre las 374 y las 459 células/mm? a las 12 semanas, con un 85,9%
por encima de las 350 células/mm?, en comparacion con un 96,9%
en el grupo con tratamiento continuo (p<0,01).

Tras interrumpir el tratamiento, un total de 17 pacientes (5,8%)
tuvo sintomas de sindrome retroviral agudo. La diarrea y la neuropa-
tia se dieron con mas frecuencia en el grupo con tratamiento conti-
nuo, mientras que la candidiasis oral y vulvovaginal y la trombocito-
penia fueron mas frecuentes en el grupo de IPT.

El estudio frances ANRS WINDOW

El estudio ANRS WINDOW incluy6 a 403 personas con recuentos
nadir de CD4 por encima de las 100 células/mm?, cargas virales infe-
riores a 200 copias/ml y CD4 superiores a 450 células/mm? durante
mas de 6 meses mientras estaban tomando TARGA. Los participan-
tes fueron repartidos aleatoriamente para seguir una pauta alterna
de 8 semanas sin tratamiento / 8 semanas en tratamiento; o para
sequir continuadamente en tratamiento durante 96 semanas. El cri-
terio principal de medicion fue el tiempo en alcanzar un recuento de
CD4 por debajo de 300 células/mm? [4].
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Las medianas de recuentos nadir de CD4 fueron de 741y 280
células/mm? respectivamente. A un total de 7 (4%) y 12 (6%) pacien-
tes en los grupos de terapia intermitente y terapia continua, respecti-
vamente, se les perdio en el sequimiento. En el grupo de terapia inter-
mitente hubo dos muertes que no estuvieron relacionadas con el VIH.
No se registrd ningun episodio de enfermedad relacionada con SIDA.

Mediante un analisis de intencion de tratar un total de 7 perso-
nas (3,6%) frente a 3 (1,5%) alcanzaron el criterio principal de medi-
cion (recuentos de CD4 por debajo de 300 células/mm?) en el grupo
de IPT y tratamiento continuo, respectivamente. A la semana 96, la
proporcion de pacientes, intermitente frente a continuo, con CD4
por encima de 450 células/mm?® fue de 75% frente a 92% vy para
carga viral igual o por debajo de 400 copias/ml los porcentajes fue-
ron de 81% frente a 90% (p=0,02).

TRivACAN: MAYORIA dE MUjERES EN UN EsTudio
Africano

El estudio Trivacan, auspiciado con fondos publicos franceses,
inscribio a mas de 650 personas de Costa de Marfil que fueron repar-
tidas aleatoriamente para recibir tratamiento continuo (TC) (n=110)
o interrupciones guiadas por el nimero de CD4 (n=216). Existe un
tercer brazo en marcha con una interrupcion fija de 2 meses sin tra-
tamiento / 4 meses en tratamiento. Sobre este grupo que incluye a
330 pacientes no se ofrecieron resultados en esta conferencia [5].

Los criterios principales de medicion fueron la muerte y la mor-
bilidad grave (cualquier episodio de nivel 3 ¢ 4 segun la clasificacion
de la OMS). El brazo de interrupcién del tratamiento fue detenido en
octubre de 2005 tras una revision del Comité para el Control de los
Datos de Seguridad del estudio (DSMB, en sus siglas en inglés) de un
analisis interin.

Los participantes fueron en su mayoria mujeres (77%). Todos
estaban tomando TARGA siendo en el 91% de casos tratamientos
basados en no analogos y en el 9% en inhibidores de la proteasa,
con una mediana de CD4 de 460 células/mm?. La mediana del sequi-
miento fue de 20 meses y 4 pacientes fueron perdidos durante éste.
Las muertes y los episodios clinicos graves ocurrieron al menos con
el doble de frecuencia en el grupo con interrupcién en comparacion
al grupo con tratamiento continuo. Un total de 5 pacientes muri¢ y
60 experimentaron 84 episodios graves de morbilidad.

Entre los episodios clinicos que se listan en el abstract destacan
42 candidiasis orofaringeas, 24 infecciones bacterianas invasivas y 16
tuberculosis. Entre los 286 pacientes que llegaron a los 12 meses (96
en el grupo de tratamiento continuo y 190 en el grupo de interrup-
cion), la mediana de CD4 fue de 546 células/mm? en el brazo de tra-
tamiento continuo y 333 células/mm? en el brazo de interrupcion.

SMART: | sorpREsA

El estudio SMART inscribié a casi 5.500 personas para recibir o
bien interrupciones guiadas por CD4 (IPT) (parando cuando los CD4
superaban las 350 células/mm? y reiniciando el tratamiento con 250
células/mm?); o bien tratamiento continuo (TC). Se trata de un estu-
dio internacional con centros en 33 paises. Este estudio fue disefia-
do para durar 9 anos, pero fue detenido en enero de 2006 tras un
andlisis interin y la recomendacion del DSMB. El motivo fue que entre
las personas que hicieron interrupciones se observé con mayor fre-
cuencia no sélo mas muertes y enfermedades relacionadas con SIDA,
sino también episodios graves no relacionados con SIDA (cardiovas-
culares, hepéticos, renales). Una de las ideas que justificaron este
estudio es que se observarian mas episodios relacionadas con la toxi-
cidad farmacolégica en el brazo de TC, respecto al de IPT [6].

La mayoria de pacientes (95%) tenia experiencia en antirretrovi-
rales con una mediana de uso previo de 6 afos. La edad media era
de 46 anos, con un 27% de mujeres. Las medianas de recuentos de
CD4 basal y nadir, fueron de 598 células/mm?y 253 células/mm?, res-
pectivamente.

Al principio del estudio, el 70% tenia carga viral por debajo de 400
copias/ml'y un 24% habia recibido un diagnéstico de SIDA previamen-
te. La mediana de seguimiento fue de 10 meses. Solo un 2,1% de

pacientes se perdié en el seguimiento. En los brazos de IPT y TC, se
usaron antirretrovirales durante un 33% y 93% del seguimiento, res-
pectivamente; y los pacientes permanecieron 938 (31,7%) y 236
(8,1%) paciente-afos con CD4 por debajo de 350 células/mm?; y 276
(9,3%) y 59 (2,0%) paciente-afios con CD4 por debajo de 250 célu-
las/mm?, respectivamente. El riesgo relativo de progresién de la enfer-
medad o muerte (grupo ITP/ grupo TC) fue mayor en los dos primeros
afos de seguimiento (RR=2,7 IC95 % de 1,8 a 4,2) en comparacion
con lo que pasé después (RR=1,11C95% de 0,6 a 2,2).

Los resultados del estudio permanecieron invariables cuando los
datos se analizaron bajo otros criterios y categorfas, incluyendo el
sexo, la raza y la regién geogréfica. Lo mas problemético fue el
hallazgo de que ni el recuento proximal de CD4 (el anterior al episo-
dio) ni el recuento nadir de CD4, fueron factores de prediccion de los
episodios durante una IPT. Esto impidio que se hicieran rectificacio-
nes en el protocolo para las interrupciones, lo que permite que los
datos de cada estrategia puedan ser estudiados con seguridad y se
recopilen mayores datos del seguimiento.

Aunque la mediana de seguimiento en el estudio SMART fue de
10 meses (media de 14 meses), algunos pacientes han estado en el
estudio durante 4 afos. La duracion mediana de la interrupcién del tra-
tamiento que se dio en la presentacién de los datos fue de 18 meses,
cifra que proviene de un clculo aproximado ya que la mayoria de per-
sonas en el brazo de IPT no habfa reiniciado el tratamiento en enero,
cuando el estudio fue detenido. A los pacientes en el brazo de IPT que
actualmente no toman tratamiento se les esta aconsejando que, a la
vista de estos resultados, serfa ‘prudente’ reiniciar el tratamiento.

MEjORAR El SEGUIMIENTO

Una de las lecciones que se extraen de las interrupciones guiadas
por el nimero de CD4 es que las personas que sigan esta estrategia
deberian recibir un seguimiento estrecho (por ejemplo, cada 4 sema-
nas) para poder actuar cuando el recuento de CD4 todavia esté bas-
tante por encima de 250 células/mm?. Un 12% de los participantes
en el grupo de las interrupciones del estudio SMART estuvo por
debajo de esta cifra, pues las visitas se programaron cada 12 sema-
nas después de los primeros 6 meses. Por otro lado, la mas alta inci-
dencia de episodios cardiovasculares en el estudio SMART contrasta
con los hallazgos recientes del estudio D:A:D, un gran ensayo sobre
riesgo cardiovascular en personas que toman TARGA.
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EMPEZAR EL

TRATAMIENTO

° UANDO TENDRE QUE EMPEZAR EL TRATAMIENTO? ¢Por qué hay personas que lo necesitan enseguida y
otras pueden estar afios sin é1? ;Qué parametros se usan para saber cuando empezar? Estas son algunas
de las preguntas comunes entre personas que han recibido el diagnostico VIH+. En este articulo intentamos
dar respuestas a estas cuestiones explicando las directrices que usan |@s médic@s para guiarse a la hora
de proponer el inicio del tratamiento, comparando ademas las actuales recomendaciones vigentes en

Espafia con las del Reino Unido, EE UU y Francia; paises cuyas guias sirven de referencia internacional.

LA carga viral y los CD4

El objetivo del tratamiento es detener la progresién de la infec-
cion para evitar la aparicién de otras enfermedades y eventualmen-
te la muerte. El VIH se reproduce en el organismo infectando a célu-
las del sistema inmune, como los linfocitos T CD4. La infeccién
puede permanecer estable y no provocar un declive en las defensas
durante un tiempo indeterminado, distinto en cada persona. En ese
momento el organismo esta consiguiendo un cierto equilibrio inmu-
nolégico que controla temporalmente la progresién. Pero llegado a
un punto, la infeccion se impone sobre el sistema inmune y éste
empieza a dar signos de deterioro, los linfocitos T CD4 comienzan a
descender y a poner en peligro la respuesta inmune del organismo
frente a otras infecciones y enfermedades. Por ello los dos parame-
tros principales que se usan para valorar el estado de la infeccién y
su progresion en el tiempo son la carga viral, la cantidad de virus en
sangre, y el recuento de linfocitos T CD4 también en sangre.

LA PROGRESION

Como decimos mas arriba la infeccién por VIH tiene una progre-
sion distinta en cada persona, pues depende tanto de caracteristicas
individuales del propio sistema inmune como de su interacciéon con
el virus y de las caracteristicas de la cepa que se ha adquirido.
Aproximadamente un tercio de las personas con VIH estaran bien
hasta unos 10 anos tras la infeccion, sin necesidad de tratamiento.
Alrededor del 60% empezara el tratamiento a los 4-5 afos de la
infeccion. Un 2-3% de las personas puede enfermar mas rapidamen-
te y necesitar tratamiento mucho antes. Y un 2-3% de las personas
con VIH puede llegar a 15-20 afos sin necesidad de tratamiento [1].

El umbral de los 200 CD4

El tratamiento se inicia para evitar que el organismo llegue a la
inmunodepresion; es decir, que el sistema inmune pierda eficacia; o
para que esta situacion revierta cuando se ha diagnosticado la infec-
cion en un estado avanzado. Hay consenso internacional, basado en
la evidencia, en que con recuentos de CD4 inferiores a 200
células/mm? el riesgo de progresion es muy elevado. De hecho, basta
con tener 200 CD4 o menos para recibir automaticamente el diag-
néstico de SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida) incluso
sin tener ninguna otra enfermedad activa o sintoma. En dicha situa-
cién no hay diferencias entre paises: tanto en Espana [2] como en el
Reino Unido [3], Estados Unidos [4] o Francia [5] se recomienda el ini-

cio del tratamiento. También se recomienda en todos estos pafses el
inicio del tratamiento cuando la persona tiene sintomas, cuando hay
alguna infeccion o enfermedad relacionada con SIDA activa, inde-
pendientemente del recuento de CD4.

JY POR QUE NO SE EMPIEZA ANTES?

Las razones expuestas hasta ahora a favor del inicio del trata-
miento se refieren a evitar los riesgos que suponen la progresion de
la enfermedad. Pero existen otros riesgos en sentido totalmente con-
trario. El inicio del tratamiento se retrasa sobre todo por el riesgo de
desarrollo de toxicidades y de resistencia a los farmacos. Sufrir cier-
tos efectos secundarios puede no tan sélo mermar la calidad de vida,
sino también obligar a realizar cambios de tratamiento en busqueda
de otros mas tolerables y con menor toxicidad, reduciendo las opcio-
nes de futuro. Esto es asi porque hoy por hoy el tratamiento del VIH
consiste en la toma continuada de farmacos, para toda la vida. Y
también es asi por las caracteristicas de los farmacos disponibles, por
su toxicidad y por la facilidad con la que el VIH puede hacerse resis-
tente. Segun la base de datos britanica de resistencias HOMER, al
cabo de 2-3 afios de tratamiento el 25% de los pacientes ve cémo
su virus desarrolla resistencia a algun farmaco [6]. Hay que decir, de
todos modos, que esta cifra se ha obtenido a partir de datos acumu-
lados desde hace afos que incluyen el uso de ciertos farmacos que
hoy en dia no se recomendarian.

Tener mAs de 250 CD4

Por lo general, éste es el umbral por encima del cual habitual-
mente se retrasa el tratamiento. Aqui también coinciden l@s
expert@s de EE UU, Reino Unido, Francia y Espafia a la hora de esta-
blecer un limite de referencia. No obstante, en aquellos casos en que
la carga viral es superior a 100.000 copias/ml, independientemente
de los recuentos de CD4, tanto american@s como franceses/as con-
templan la posibilidad de empezar.

Recientemente se han dado a conocer trabajos que han mirado
no sélo al nimero absoluto de CD4, sino también al porcentaje; un
indicador que suele ser mas estable puesto que el nimero absoluto
de CD4 puede fluctuar segiin aumente o descienda el nimero abso-
luto de linfocitos totales. J. Montaner presenté el afio pasado en la
conferencia de Rio los resultados de un andlisis que sugerian que el
umbral a partir del cual se incrementa el riesgo de progresién, expre-
sado en porcentaje, equivaldria al 14%. [7] Las directrices francesas
incluyen este marcador complementario al nimero absoluto y sugie-
ren_ el inicio del tratamiento con porcentajes de CD4 inferiores al



15%, incluso con
recuentos superiores
a 350 células/mm?.
En los resultados de
los analisis de sangre
es habitual obtener el
porcentaje de CD4,
del que luego se
extrae el numero
absoluto.

En general, en
todas partes y salvo
las excepciones men-
cionadas, se conside-
ra empezar el trata-
miento entre 350 y
200 CD4. Las reco-
mendaciones espafo-
las dicen ademas que
dentro de este rango
se podria retrasar en personas que se mantienen estables con
recuentos de CD4 que se aproximan a las 350 células/mm’ y con
carga viral inferior a 20.000 copias/ml. Sin duda, ésta es la franja
donde la valoracién de la oportunidad de empezar el tratamiento se
vuelve mas individual.

Nada €s pARA SiEMpRE

L@s britanic@s, que hasta ahora han sido l@s que se han mostra-
do més conservadores en el inicio de la terapia, retrasandolo hasta la
frontera de los 200 CD4, sugieren ahora (a la luz de resultados de
nuevos estudios como el Gilead 934 [7]) que el tratamiento quizas
pueda adelantarse algo dentro de la horquilla de 350-200 CD4. En
el borrador de las nuevas recomendaciones britanicas de 2006 [6],
justifican este posible avance del inicio por los mejores perfiles de
tolerabilidad y toxicidad de los farmacos que se usan hoy en dia
como primer tratamiento, asi como por la mejora que estas nuevas
combinaciones aportan en cuanto al desarrollo de resistencias.
Auguran que se hara cada vez mas razonable considerar el inicio del
tratamiento antes de lo que ahora es habitual. Incluso con recuentos
de CD4 superiores a 350 células/mm? en pacientes con cargas virales
altas (como ya sugieren american@s y franceses/as), en personas de
edad avanzada o con otras enfermedades como las coinfecciones
con hepatitis Bo C.

Tiempo para decidir

Aungque se trata de un tema controvertido, en general son mas
las coincidencias que las diferencias a la hora de recomendar el ini-
cio del tratamiento. No obstante, en la franja entre 350 y 200 CD4
es donde mas diversidad de factores puede entrar en juego y por lo
tanto donde hay mas varie-
dad de opiniones. No
hay resulta-
dos
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de estudios que comparen el inicio temprano con 350 células/mm?
frente a un inicio retrasado en la frontera de las 200 células/mm? y
los datos disponibles proceden de estudios observacionales de
cohortes. En cualquier caso parece que en la mayoria de casos hay
tiempo para prepararse y tomar la decisién sin prisas. Segin un estu-
dio que cita el documento francés, el tiempo medio en pasar de 350
a 200 CD4 sin tomar tratamiento es de 3 a 5 afos de media [8].

L@s espafol@s, al igual que american@s, britanic@s y
franceses/as, hacen hincapié en la importancia de la implicacion de
l@s pacientes en la toma de decisiones: «Debe prepararse al pacien-
te para el inicio del TAR, discutiendo con él las distintas opciones,
intentando adaptar el esquema terapéutico a su estilo de vida y valo-
rando el riesgo de mala adherencia» [2].
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Guia practica para el manejo de los efectos adversos del tratamiento
para la hepatitis C (12 parte)

impacto.

No todo lo que explicamos a continuacion tiene el mismo efecto
en cada una de las personas que toman la terapia para la hepatitis
C. Puede ser que lo que funciona bien para alguien no tenga ningin
efecto en otr@, o incluso sea contraproducente. Por eso, leed las
siguientes lineas como un catalogo de posibilidades al alcance, pero
cuya eficacia real sélo podréis comprobar al ponerlas en practica, o
intentarlo.

SINTOMAS CRIPALES

Los sintomas parecidos a los de la gripe son de los mas comunes
durante la terapia para la hepatitis C. Estos sintomas son, aunque no
se limitan a, fiebre, escalofrios, dolor en las articulaciones, dolor de
cabeza y cansancio, acompanados de deshidratacion. Suelen apare-
cer entre dos y 24 horas tras la inyeccion de interferédn pegilado, y
tienden a ser menos graves conforme avanza el periodo de trata-
miento.

Trucos € ideas para los sintomas Gripales
e Inyectarse el interferén antes de ir a dormir amortiguaria los
efectos.
e Una dieta equilibrada y suficiente y el ejercicio moderado
mejora el cansancio.

Beber agua en abundancia y de forma regular a lo largo del dia

contrarresta la deshidratacion.

* Para el dolor muscular, se pueden probar los bafos bien calien-
tes.

* Para el dolor de cabeza, conviene evitar el ruido alto, las luces
que deslumbren, el alcohol y la cafeina. También se puede
optar por renunciar a los alimentos que contengan tiramina
(los fermentados, desde el queso al vino) y la fenilalanina, aun-
que la lista es tan larga que es un verdadero desafio.

* También para el dolor de cabeza, los dolores articulares y los
musculares, se suele usar el acetaminofeno (paracetamol) y los
antiinflamatorios no esteroides como el ibuprofeno o la aspiri-
na. La cantidad diaria de paracetamol debe ser limitada, pues
una toma excesiva perjudica el higado. Ademas, esta contrain-
dicado para personas con fibrosis avanzada o cirrosis, ya que
puede incrementar el riesgo de hemorragias internas o de fallo
de los rifiones.

* En personas con antecedentes de migrafa, suelen tener efec-
to farmacos especificos para esta dolencia.

coinfeccién VIH/VHC
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L TRATAMIENTO ACTUAL PARA LA HEPATITIS C, también en personas que viven con VIH, consiste en una inyec-
cion semanal de interferdn pegilado mds la toma oral dos veces al dia de ribavirina, durante un periodo que puede
ir de los 6 meses al afio. Esta terapia crea numerosos efectos adversos cuyo grado y persistencia varian de per-
sona a personay a lo largo del tiempo. Sin embargo, pueden llegar a ser tan graves como para convertirse en una
causa de abandono del tratamiento. Existen algunos trucos e ideas a poner en practica para probar de reducir su

* Si a pesar de seguir estas pauta, persisten los dolores, sobre
todo el de cabeza, conviene hablar con el/la médic@.

PROBLEMAS CASTROINTESTINALES

Son basicamente nausea, pérdida de peso y diarrea.

Trucos € ideas para (A NAUSEA

* Ribavirina puede provocar nauseas si se toma con el estémago
vacio, por lo que conviene hacerlo con comida.

* Los alimentos grasos pueden empeorar este sintoma.

e Comer menos cantidades pero con mas frecuencia ayuda a
ingerir suficientes nutrientes a lo largo del dia.

* Si se siente alteracion de gusto, se puede recurrir a gotas de
limoén o pastillas de zinc.

* En caso de persistencia, se puede recurrir a medicamentos que
contengan ondansetrén o proclorperazina, aunque hay que
tener cuidado con las interacciones con otros farmacos. El uso
prolongado puede dar lugar a disquinesia tardia, un movimien-
to involuntario de varios tipos de musculos, lo que conviene
tener en cuenta.

Trucos € ideas para |a diarrea

* El médico debe descartar primero si la diarrea se debe a otra
causa que no sea la medicacion para la hepatitis C, lo que
incluye un andlisis detallado del historial y el examen de mues-
tras de heces.

* Se aconseja incrementar la ingesta de agua para hidratar.

e También una dieta rica en platanos, manzanas, arroces, cerea-
les y tostadas.

e Conviene evitar productos con cafeina o alimentos con alto
contenido en azucar.

* En algunas personas es Util limitar la comida rica en lactosa.

* En caso necesario, toma de antidiarreicos, como por ejemplo,
loperamida.

EN CASO DE PERDIDA AGUDA DE PESO

e Si se pierde mas de un kilo de peso por semana durante varias
semanas, el tratamiento de las nduseas y la diarrea ha de ser
muy agresivo.

Joan Tallada



* En caso de tener dificultades para la ingesta
de alimentos, se puede recurrir a suplemen-
tos vitaminicos que no contengan hierro.

REACCIONES EN EL
LUGCAR DE LA INYECCION

La inyeccién con interferon pegilado puede dar
lugar a reacciones en el lugar donde se practican.
Aunque pueden tener mal aspecto, raramente lle-
gan a causar la interrupcién de la terapia.

TFTCOS EJdEAS PARA [AS REACCIONES EN
El lUGAR dE INYECCION

* Las reacciones pueden reducirse aplicando
hielo en el lugar de la inyeccién antes de lle-
var ésta a cabo.

 También dejando que el alcohol se seque por
completo después de limpiar el lugar elegido
para la inyeccion.

Y ademas dejando que el interferén alcance
temperatura ambiente antes de inyectarlo.

* El dngulo de la jeringuilla respecto a la piel es
mejor que se sitde entre los 45 y los 90 gra-
dos (de un angulo recto a la mitad).

* En total, se pueden elegir entre 6 y 8 lugares
de inyeccion e ir rotandolos para permitir que
se vayan curando.

PERDIDA DE CABELLO

El tratamiento para la hepatitis C puede causar la caida del cabe-
llo, aunque no suele ser agresiva, y las mujeres lo notan con mas fre-
cuencia que los hombres. Tal vez sea porque esa caida no es la tipi-
ca de la calva masculina, ni es tan espectacular como la asociada con
la quimioterapia para el cancer. Si que es notable en el momento de
la ducha o al pasar la mano con fuerza por el cuero cabelludo.

Habitualmente, esta pérdida de cabello es transitoria, acaba con
la terapia, y el pelo vuelve a crecer. En ciertos casos excepcionales, la
pérdida del cabello puede estar relacionada con algin problema en
las tiroides, por lo que por si acaso conviene realizar una prueba de
tiroides.

Trucos € ideas para [a perdida de cabello
e Llevar el cabello corto.
* Secar el pelo con toalla en vez de dejarlo secar al aire.
e Evitar el uso de productos quimicamente agresivos, como los
tintes.

INSOMNIO

Una de las quejas mas comunes y tempranas de las personas que
toman terapia para la hepatitis C es la imposibilidad de dormir ade-
cuadamente y el desarrollo de insomnio. Es importante no dejar
pasar este asunto, ya que si la falta de suefio es persistente causa irri-
tabilidad y cansancio, incidiendo en un brusco descenso de la calidad
de vida.

Los problemas para dormir pueden ser uno de los signos iniciales
de depresion, por lo que conviene que las personas que lo experimen-
tan pasen por los examenes correspondientes. Si se puede descartar
la depresion, se puede actuar sobre el resto de posibles causas.

Trucos € ideas para el insomnio
* Se recomienda limitar la ingesta de cafeina y de alcohol, por-
que interfieren con la capacidad para conciliar el suefio o de
dormir a lo largo de la noche sin despertarse de forma regular
o frecuente.
* Tampoco beber ningln liquido en abundancia, para no tener
que ir al bafo durante la noche.

coinfeccién VIH/VHC
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* Ayuda ir a dormir cuando se siente el suefio y hacerlo mante-
niendo un horario regular.

° Mejor evitar la siesta o las cabezadas durante el dia.

* Prepararse para el suefio reduciendo la actividad y los estimu-
los progresivamente: apagar el televisor, o reducir el volumen
del sonido, bajar la intensidad de las luces o dejar cada vez
menos encendidas, etc.

* No ver television ni leer en la cama.

* Las técnicas de relajacion, como yoga u otras, son Utiles pre-
vias al momento de irse a la cama.

¢ En caso de que nada de lo anterior funcione, o solo limitada-
mente, se puede recurrir a la farmacologia, de acuerdo con
el/la médice.

ANEMIA

Con frecuencia, el uso de ribavirina resulta en anemia, lo que
provoca cansancio y pone a las personas que la toman en riesgo de
desarrollo de dolor en el pecho, falta de aliento y en casos extremos
ataques de corazon.

El grado de caida en la hemoglobina es directamente proporcio-
nal a la dosis de ribavirina, y no son pocos los pacientes que tienen
descensos de hemoglobina hasta los 3y 4 gramos durante las prime-
ras cuatro a ocho semanas de tratamiento.

Lo primero que se hace en caso de anemia por empleo de la riba-
virina es reducir la dosis, lo que dependeré a su vez del descenso de
los niveles de hemoglobina y si se cuenta o no con un historial de
ataque cardiaco. Hay que recordar, sin embargo, que los niveles de
ribavirina se asocian con la respuesta virolégica al tratamiento, por lo
que una reduccion del farmaco, sobre todo en las primeras semanas,
puede llevar a poner en riesgo el éxito de la terapia. Por esta razon,
aunque no existe la indicacién oficial para ello, algunos médicos que
consiguen que su hospital se lo autorice prescriben eritropoyetina
(EPO) como método para contrarrestar la anemia.

Varios estudios han mostrado que el empleo de EPO (una inyec-
cion semanal de entre 40 y 60.000 unidades) aumenta los niveles de
hemoglobina, alivia el cansancio y mejora claramente la calidad de
vida de las personas en terapia.

REFERENCIA

Este articulo ha sido escrito a partir de varios textos autorizados
disponibles en internet.
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LASHES INFORMATIVOS
de nuestro sitio web: gtt'V| hOI‘g

Una vez mds, una nueva seleccion de restimenes de noticias
y boletines publicados en el sitio web de gTt, la entidad que
edita esta revista. Si quieres leer la noticia completa visita
nuestro portal: www.gtt-vih.org. También, si lo deseas, pue-
des suscribirte a nuestras listas de distribucion y recibir pun-
tualmente en tu correo las dltimas novedades sobre VIH/SIDA
y sus tratamientos.

LANOTICIA DEL DiA
La Noticia del Dia es un servicio informativo de noticias diarias

sobre los aspectos mas relevantes y actuales relacionados con los tra-
tamientos del VIH/SIDA y sus patologias asociadas.

PREVENIR EL DOLOR

ODE LA NEURDPATIA

27/04/06

La neuropatia periférica es una degeneracion de las terminacio-
nes nerviosas de las extremidades que puede ser causada por el
mismo VIH y por ciertos farmacos antirretrovirales de la clase de los
andlogos de nucledsido como d4T (Zerit®), ddl (Videx®), ddC
(Hivid®) y 3TC (Epivir®, Kivexa®, Trizivir®) y otros que las personas
con VIH pueden usar.

Un grupo de investigadores de la Universidad de Rochester en
Nueva York (EE UU) acaba de publicar datos que avalan el uso de una
biopsia cutdnea para prevenir la aparicién de estos sintomas. Una
simple puncion en la piel, un método minimamente invasivo, servirfa
para evaluar la salud de las terminaciones nerviosas de la piel sensi-
bles al dolor y evitar que aparezcan los sintomas.

Fuente: Elaboracion propia / www.medscape.com

MICROBICIOAS RECTALES

PARA HOMBRES ¥ MUJERES

03/05/06

En nmeros absolutos, mas mujeres heterosexuales experimen-
taran un contacto sexual anal en algin momento de su vida que
hombres que mantienen relaciones sexuales con hombres. Ademas,
varios estudios muestran que mas del 30% de la poblacién hetero-
sexual de muchas culturas practica el sexo anal. Pero més alla de ello,
todas las personas tienen el derecho a protegerse contra el VIH y a
disponer de mas alternativas preventivas cualesquiera que sean sus
practicas sexuales.

El riesgo de adquirir el VIH es mas elevado durante un contacto
por via rectal no protegido. Estos productos se conocerian bajo el
nombre de microbicidas rectales y al igual que los que se estan des-
arrollando para su uso vaginal consistirian en cremas, geles, u otras
formas, que se aplicarfan -en este caso en el recto- para impedir que
ocurra la infeccion por VIH u otras infecciones de transmisién sexual.
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Fuente: Elaboracion propia / Comunicado de prensa del Grupo
Internacional de Trabajo sobre Microbicidas Rectales (IRMWG)

ALERTA SOBRE EL USY

DE BIFOSFANATY

30/06/06

Los bifosfanatos son un tipo de farmaco muy utilizado para pre-
venir la rotura de huesos en personas con predisposicion. Acttian
inhibiendo la accién de los osteoclastos, lo que facilitaria, en teoria,
una menor pérdida de masa 6sea. Estos farmacos (como alendrona-
to, risedronato, ibandronato, pamidronato, y zoledrénico) se suelen
recetar a grupos de poblacién muy amplios en su versién oral, tam-
bién a personas con VIH en las que una densitometria 6sea ha mos-
trado el riesgo de fractura de huesos.

Sorprendentemente, se acaba de saber que los bifosfonatos
podrian estar detras de un inusual aumento de casos de osteonecro-
sis mandibular (muerte de los osteocitos de la mandibula) que empe-
zaron a detectarse en EE UU desde 2003, segun se publica en el
numero del 28 de junio de la revista JAMA. Pese a que a la mayorifa
de las mas de 2.000 personas identificadas se les administraba altas
dosis de bifosfonatos por via intravenosa como parte de un trata-
miento contra el cancer, también hay algunos casos entre quienes
tomaban bifosfonatos orales como prevencion de la osteoporosis, 1o
que apunta a que se tratarfa de un efecto de clase. Esto ha llevado a
la Agencia de la Alimentacion y el Medicamento (FDA, en sus siglas
en inglés) de EE UU a alertar sobre el uso de esta medicacion, espe-
cialmente cuando se toma a altas dosis o durante periodos prolon-
gados.

Fuente: Elaboracion propia / NATAP.

14/06/06

...los esteroides pueden causar cambios en el humor, alucinacio-
nes y paranoia, tensién alta, un incremento del riesgo de padecer
una enfermedad cardiaca, un infarto y algunos tipos de cancer, asi
como depresion y conducta agresiva. Asimismo, existe un riesgo de
experimentar complicaciones hepaticas (elevacién de las transamina-
sas) y aumento de lipidos, o dislipidemia.

Las complicaciones hepaticas son efectos secundarios comunes
de la terapia antirretroviral de gran actividad (TARGA) y las dislipe-
mias se han relacionado tanto con TARGA como con el propio VIH.
Por ello, es necesario saber mas sobre la posible aparicion de estas
complicaciones en personas que toman esteroides, pues atribuirlo a
la terapia antirretroviral de forma equivocada puede llevar a cambios
o interrupciones de tratamiento innecesarios.

Fuente: Elaboracion propia / www.natap.org
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VAX en espafiol es un boletin mensual que ofrece una ver-
sion condensada de los articulos del IAVI Report, un bole-
tin sobre la investigacion en vacunas de la Iniciativa
Internacional por una Vacuna contra el SIDA. Aqui tenéis
breves fragmentos de textos que encontraréis en la seccion
de vacunas de www.gtt-vih.org.

La fuerza de |a investigacion industrial
Marzo 2006, Vol. 4, Num. 3

El campo de la vacuna del SIDA adopta mas caracteristicas de
la industria

El énfasis puesto en que l@s investigadores trabajen junt@s de
forma mas eficiente y eficaz ha inspirado la aparicién de diversos
nuevos esfuerzos de colaboracion, muchos de los cuales han adop-
tado la forma de consorcios o institutos virtuales que son colectivos
y grupos de investigacion independientes que desean compartir
ideas y recursos. Y esto ha inspirado la adopcion de un nuevo
modelo de investigacion, un modelo que acentua los esfuerzos de
coordinacion, el que se compartan de forma rapida los resultados
positivos y negativos, la toma de decisiones estructurada, la trans-
parencia y responsabilidad, y la consideracion de objetivos a largo
plazo. Este modelo tiene mucho en comdn con el modo en el que
las grandes empresas biofarmacéuticas realizan la investigacion.
Pero en estos momentos es precisamente motivo de discusion
como este modelo se ajusta al cambiante campo de la investigacion
de las vacunas del SIDA.

La idea de compartir datos y resultados puede parecer una con-
tradiccién con el modo en el que se realiza la investigacion en las
empresas biofarmacéuticas. (...) Pero dentro de una compania
determinada, la investigacion ha constituido un largo esfuerzo de
colaboracién en donde un simple producto, como un farmaco o
una vacuna, ha pasado a través de equipos de cientific@s de dife-
rentes especialidades hasta su finalizacion.

En junio de 2003, un grupo de 24 cientific@s propuso la crea-
cion de La Coalicion Mundial para las Vacunas del VIH/SIDA, una
"alianza de entidades independientes" que redine muchas de las
figuras clave dentro de la investigacion de la vacuna del SIDA y que
realiza llamamientos para la coordinacion de esfuerzos para progre-
sar en el descubrimiento de la vacuna. La Coalicién ha ayudado a
establecer el consenso dentro de todo este campo y a principios del
ano pasado publicé su plan cientifico estratégico.

TRATAMIENTO COMO PREVENCION
Mayo 2006, Vol. 4, Num. 5

Grupos de investigadores estan estudiando el empleo de far-
macos autorizados para prevenir (mas que para tratar) la infeccion
por VIH

Con 4,9 millones de nuevas infecciones por VIH tan sélo el afio
pasado, resulta mas urgente que nunca la necesidad de implantar
nuevos modos de detener la expansion del VIH. En respuesta a
esto, l@s investigadores han desviado su atencion hacia enfoques
novedosos sobre la prevencion del VIH. Uno de ellos implica el
suministro de los antirretrovirales habitualmente empleados para
tratar la infeccion por VIH para intentar proteger en primer lugar
que las personas se infecten. La idea de que personas sanas tomen
pastillas para evitar el VIH puede parecer extrafa, pero no carece de
precedentes.

Las Noticias de NAM:
Actualizacién en Tratamientos

gTt, en colaboracion con la ONG britdnica NAM, os ofrece una
seleccion de resumenes de las noticias que edita y traduce al
espafiol de las noticias de NAM, con el fin de informar a las
comunidades hispanas en el Reino Unido y de acercarse a
Iberoamérica. Todas las noticias se encuentran en la seccion
“Actualizacion en tratamientos” de nuestro sitio web.

Taller Europeo de Resistencia a los Farmacos para el
VIH: epidemiologia

20/04/06

El doctor Luc Perrin, de Ginebra, expuso una interesante vision
general de la epidemiologfa de la resistencia del VIH en Europa (...)
y puso de relieve algunas advertencias metodologicas adicionales a
la hora de compaginar los datos de resistencia dentro de y entre pai-
ses. Hasta ahora, afirmd, no existen mecanismos estandar para infor-
mar de resistencias transmitidas o adquiridas, de modo que las com-
paraciones directas pueden no ser siempre posibles. Las técnicas
mediante las cuales se generan estos datos (principalmente prove-
nientes de cohortes académicas o clinicas) no siempre son coheren-
tes con los criterios de recopilacién de datos adecuados para estu-
dios epidemiolégicos. Los datos nacionales reunidos para analisis
paneuropeos por parte de redes de investigacion como SPREAD y
CATCH mejoraran esta situacion.

Los actuales criterios de la OMS para acceso a
tratamiento pueden tener un impacto limitado en la
transmision del VIH

09/05/06
Se ha sugerido que la provisién generalizada de terapia antirre-
troviral podria hacer disminuir el nimero de nuevas infecciones por

VIH al rebajar la carga viral y la capacidad de infeccion de las perso-
nas con VIH. Las directrices actuales de la OMS (QOrganizacion
Mundial de la Salud) recomiendan que se deberfa suministrar terapia
antirretroviral a las personas que se encuentran enfermas debido al
VIH o si tienen un recuento de células CD4 por debajo de 200 célu-
las/mm?. Sin embargo, el impacto de la terapia antirretroviral sobre
el riesgo de VIH a escala poblacional podria estar limitado si la capa-
cidad de infeccion o comportamiento sexual de alto riesgo son altos
entre las personas que no rednen los requisitos para recibir trata-
miento.

El precio del tratamiento del VIH aumenta el riesgo
de muerte en paises en desarrollo

16/06/06

Las personas con VIH que tienen que pagar para conseguir tra-
tamiento en entornos de recursos limitados son significativamente
mas propensas a morir en el curso del primer afo de seguimiento
que aquellas que reciben tratamiento gratuito, segun los hallazgos
de un estudio de cohorte internacional presentado la pasada sema-
na en el Encuentro de Socios Implementadores del Plan de
Emergencia del Presidente de EE UU para el Alivio del SIDA (PEPFAR,
en sus siglas en inglés), en Durban, Suréafrica.

Aungue muchos programas describen el tratamiento como gra-
tuito, la realidad practica es que conseguir tratamiento supone un
coste sustancial para numerosos pacientes. El anélisis de los gastos
de l@s pacientes en una clinica Surafricana mostroé que a l@s pacien-
tes les suponfa un gasto medio de 75 doélares al afilo en honorarios
médicos, transporte, co-
mida y pérdidas de sala-
rio a fin de acudir a las
citas clinicas y tomar
las medicinas de forma
adecuada.



ESTUDH) FIPSE

Los ReETOS ANTE A discriminacion Hacia
[as personas Que viven con VIH/SIDA

a propia importancia que tiene la salud para la poblacion, en general, y las personas que viven con VIH/SIDA, en
particular, plantea el hecho de que el VIH nunca debiera haber salido del dmbito sanitario, tratdndose, eso si, como
una enfermedad mas. Pero tal y como lo ha evidenciado el estudio FIPSE -Fundacion para la Investigacion y la
Prevencion del SIDA en Espana- sobre discriminacion arbitraria de las personas que viven con VIH o SIDA, el VIH
no es una enfermedad mas, ya que “por su cardcter conductual y social, se ha convertido en un descalificador
moral” hacia las personas afectadas por esta pandemia.

El pasado mes de marzo se dio a conocer el estudio FIPSE en el
IX Congreso Nacional del SIDA (SEISIDA), celebrado en Barcelona. Se
trata de un estudio realizado por el Instituto de Derechos Humanos
Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos Ill de Madrid, en
conjunto con la Cruz Roja Espariola. Esta investigacion se basa en un
concepto juridico de discriminacion establecido por el propio
Protocolo para la Identificacion de Discriminacién contra las Personas
que Viven con el VIH -o protocolo ONUSIDA-; esto es: cualquier
medida que acarree una distincién arbitraria entre personas por
razon de su estado de salud o su estado serolégico respecto al VIH,
sea éste confirmado o, simplemente, sospechado.

Para los efectos de esta publicacion, el concepto de discrimina-
cion arbitraria se enmarca en un trato diferente hacia individuos en
situaciones objetivamente similares y en el trato similar ante situacio-
nes objetivamente distintas.

L@s investigadores realizan un amplio anélisis de la legislacion
espafiola, para detectar si éstas propician algun tipo de discrimina-
cion hacia las personas infectadas con VIH, contrastandolo con casos
en los que se pone en evidencia la presencia de practicas discrimina-
torias.

Asi pues, a través de la division del trabajo en equipos (legisla-
cion, reglamentos y procedimientos, y practica cotidiana) repasan un
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cribado bastante importante en las leyes nacionales y autonomicas,
protocolos internos y recogida de casos de discriminacién en la vida
cotidiana que tienen que ver con los siguientes ambitos: asistencia
sanitaria, empleo, justicia y/o procesos judiciales, administracion,
bienestar social, vivienda, educacion, vida familiar y reproductiva,
seguros y otros servicios financieros y, finalmente, acceso a otros ser-
vicios o establecimientos publicos.

Revelaciones del estudio

El informe concluye que si bien en el marco legal espafiol no exis-

te discriminacion como tal, existe una brecha
importante entre las letras juridicas y la practi-
ca. Lo cierto es que las personas que viven con
el virus en todo el territorio espafiol contintan
siendo victimas de distintas forma de discrimi-
nacion aun cuando la legislacién vigente lo
condene explicitamente.

El propio informe sentencia: «Cualquier
norma juridica que introdujera discriminacion
contra las personas que viven con VIH/SIDA,
serfa inconstitucional». Sin embargo, en con-
traste a lo escrito por l@s legisladores, en el
desarrollo de la investigacion de vida cotidia-
na del estudio se constata todo lo contrario,
puesto que estas conductas se realizan de
forma indirecta y por omisién.

Las notificaciones de situaciones de discri-
minacion recibidas por el equipo de practica
cotidiana ponen de manifiesto una posible
falta de informacion y de conocimiento sobre

este virus que perfectamente se podria resumir
en un miedo a infectarse con el VIH, lo que traeria como consecuen-
cia las practicas discriminatorias a las personas afectadas por este
virus y, por consiguiente, una falta de compromiso y de asuncién de
los valores que presiden la idea de los derechos humanos y que se
resume, en definitiva, en el «miedo al/la distint@».

Fueron 727 notificaciones de discriminacion las recibidas duran-
te el trabajo de campo. En ellas, se puede apreciar que existe arbitra-
riedad en lo que a vida cotidiana se refiere. En la mitad de estas noti-
ficaciones se ha descrito una sola situacion de discriminacion, en la
otra mitad mas de una hasta un total de 7. Esto permite aventurar al
equipo de investigacién a interpretar que esta practica no suele apa-
recer de forma aislada o anecdética.

Gonzalo Mazuela
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La separacion entre las normas y los hechos da cuenta de algu-
na suerte de ineficacia normativa, que es especialmente grave cuan-
do se proyecta en cuestiones de derechos humanos, asegura el estu-
dio. Esto genera una invisibilidad provocada por las propias personas
afectadas que, a pesar de contar con normas protectoras, comprue-
ban una actitud social discriminadora.

Por lo anterior, el estudio plantea que es necesario establecer
mecanismos de control que garanticen la eficacia de las normas juri-
dicas y profesionales. En segundo lugar, comprobar la legalidad de
los protocolos internos —tanto a nivel pablico como privado- respec-
to de las actuaciones con pacientes con VIH/SIDA. Tercero, fomentar
el desarrollo de estos protocolos mejorando su formulacién y aplica-
cion. Cuarto, concienciar a l@s profesionales sanitari@s de la necesi-
dad de manejar estas situaciones desde un enfoque basado en dere-
chos humanos.

El itinerario de [a exclusion

Cabe destacar la siguiente reflexiéon con la que finaliza el estu-
dio: «La discriminacién genera intensas emociones, habitualmente
de corte negativo. Algunas de ellas tienen que ver con el miedo,
pero el miedo no sélo tiene que ver con el que recibe discriminacion,
sino con quien la provocax. Asf, estos procedimientos no parecen
producirse por el miedo a la infeccion, sino por el miedo al/la otre,
al/la distint@, a l@s que viven y acttan de forma diferente respecto
al grupo normativo o mayoritario. «La impresion es que son las emo-

ciones y no los valores lo que acaba guiando la conducta de muchos
de l@s interlocutores», aclaran.

Para cambiar lo anterior, plantean la educacién como Unica
estrategia para transformar las actitudes y no sélo soluciones juridi-
cas, como un reglamento especifico antidiscriminatorio hacia las per-
sonas afectadas por este virus, o de informacion.

A modo de recomendacion, el texto expone la necesidad de
desarrollar las técnicas del Derecho Antidiscriminatorio respecto a las
personas que viven con VIH/SIDA. «Si como conclusién de este pro-
yecto se ha podido demostrar que la discriminacion en la préctica es
estructural, quizds merezca la pena la adopcién de técnicas de igual-
dad como diferenciacion o, incluso de discriminacion inversa», sefa-
la el estudio.

No solo es necesaria una respuesta médica especializada ante el
VIH, sino una respuesta social especializada, que contribuya a erra-
dicar la discriminacion y el estigma, en beneficio de una normaliza-
cion del VIH.

Tal vez sea ya la hora de evolucionar en el enfoque por el que se
han estado abocando practicamente todas las politicas publicas en
materia del VIH/SIDA, esto es la salud, y comenzar a destinar otros
recursos a proyectos que acttien de manera eficaz en la erradicacion
de la exclusion social, la marginacion, la discriminacion y el estigma.
Quizas de esa forma, el VIH jamas salga —en el largo plazo— de lo
estrictamente sanitario.

El ObservaTORIO

de Derechos Humanos y VIH/sida

Pese a que el informe FIPSE no hace ninguna mencién especifi-
ca del Observatorio de Derechos Humanos de la Red2002, este
grupo tuvo una importante participacién en el desarrollo de este
proyecto. No obstante, aqui no se detallara cual fue la contribucion
del observatorio en este proceso, sino mas bien destacar la relevan-
cia de este equipo de trabajo de cara a las distintas situaciones de
discriminacion que puedan afectar a las personas que viven con
VIH/SIDA 'y a sus familiares.

ans
L

El Grupo de Derechos Humanos y VIH/SIDA
es una iniciativa surgida en el seno de Red2002,
una red de individuos y asociaciones dedicada al
VIH. Una de sus principales actividades es la
constante formacion en asuntos juridicos ante
situaciones en las que las personas afectadas
por el VIH puedan ver vulnerados sus derechos.
Tras insistentes reuniones, se decidié implemen-
tar asesoria legal que permita orientar ante los
diferentes escenarios de discriminacion.

Asi, pues, se ha puesto a disposicion un telé-
fono, una direccion de correo electrénico de
contacto y una pagina web (http://www.obser-
vatorio.red2002.org.es/), donde todas las per-
sonas que lo estimen conveniente, puedan ase-
sorarse y, siempre que ell@s den el visto bueno,
colgar en nuestro portal la situacién de discrimi-
nacion, conservando los datos, la confidenciali-
dad y el absoluto anonimato de las personas.

Esta pagina esta pensada como un observa-
torio desde el cual poner de manifiesto las viola-
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ciones de los derechos humanos en Espafia relacionadas con el
VIH/SIDA. En esta pagina las personas que sufren esas discrimina-
ciones pueden exponer sus casos, se daran a conocer las noticias
mas relevantes relacionadas con los derechos humanos y el VIH y
en general, se tratara de dar visibilidad a los casos de discrimina-
cién que sufren las personas que viven con VIH/SIDA.
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Salud publica/prision:
UNA sola realidad

uena el teléfono. «Agueda, mafiana tengo (les intern@s). Estuvimos de acuerdo en que l@s integrantes de las

juicio. jMe acusan de trafico de drogas por asociaciones deberiamos velar no slo por el cumplimiento de los

una carta que recibi hace afio y medio con derecho§ humanos sino también por que cualquiera de las medidas

. : introducidas por la ley del pais en materia de drogas (y en general)

0'08_59,(18 herOJna cuando estaba recluido en se aplicaran, con las adaptaciones necesarias, en el interior de las car-

la prision de Lérida!» celes. Ninguna excusa o pretexto resulta tolerable. Y una actitud con-
traria creemos deberfa ser cuestionada.

Esta situacion se daba a principios de junio de

este afo y esta protagonizada por un ex presidia- Centrandonos en valorar cudles son las carencias en materia de

rio del referido centro penitenciario, que ya ha pagado por su con- prevencién en nuestras carceles, ademéas de llevar a cabo un anélisis
dena y que se encuentra trabajando e intentando rehacer su vida. critico de las intervenciones realizadas en los Ultimos afos, en Lisboa
llegamos al consenso de que hay diferentes motivos para mostrar

Los datos que manejamos las asociaciones que trabajamos en cierto recelo en cuanto a la eficacia e, incluso, viabilidad de los pro-
prisiones muestran que éste no es un caso aislado puesto que res- gramas preventivos, tal y como se estan llevando a cabo en la actua-
ponde a una politica en materia de drogodependencias habitual no lidad. A pesar de que son muchas las guias de buenas practicas, la
solo de las carceles espafiolas sino también de las de muchos otros situacion no esta mejorando con sélo buenas intenciones. Uno de los
paises europeos. factores que pienso favorece el fracaso de la prevencion, y ligando

con lo que anteriormente apuntaba, es la propia idiosincrasia
del sistema penitenciario. A pesar de que cada vez
son mas el nimero de funcionari@s que
denuncian los casos de torturas por parte
de otr@s, mientras continte la centrali-
zacion, el secretismo y la "camara-
deria" mal entendida por parte de
algun@s de nuestr@s pres@s,
sequiran pagando una doble
pena; por un lado, la privacion
de libertad exigida que variara
en funcion de sus ingresos men-
suales, y por el otro, una pena de
muerte proporcional a su estado
de salud o al grado en que se le
exponga a enfermedades infecciosas
comunes en estos centros.

En este contexto, ¢hasta qué punto es viable pen-
sar en una politica de reduccion de dafios y ries-
gos o de prevencién de enfermedades
infecciosas?, ;qué sentido tienen los
programas de intercambio de jerin-
guillas (P1)) si el consumo esta perse-
guido y constituye un delito?

El pasado mes de mayo se
celebro en Lisboa (Portugal) un
encuentro europeo sobre prisio-
nes y salud publica para analizar
estas y otras cuestiones. El hecho
preocupante es que los datos de
infeccion y coinfeccién VIH/AVHC en las
prisiones europeas contintan siendo
alarmantes a pesar de los esfuerzos realiza-

dos. ¢En qué estamos fallando?, ;qué deberia- No deberfamos permitirnos la invisibilidad

mos cambiar?, ;qué linea de trabajo deberiamos seguir? actual de las torturas en ningun pafs. Seria deseable que
las asociaciones tuviéramos acceso a las carceles, que l@s responsa-
En cuanto al panorama penitenciario espafol ya en la década de bles de las instituciones penitenciarias (una de las partes implicadas
los 90 empezaron a implantarse los primeros programas de preven- que se verian favorecidas) nos facilitaran la entrada y que pudiéra-
cion: distribucion de preservativos, prescripcion de metadona, edu- mos intercambiar impresiones con sus intern@s sin tener miedo a
cacion y promocion de la salud, counselling, los PlJ. Con mas de diez represalias. Solo asi, descentralizando y visibilizando pienso que serfa
anos a las espaldas disponemos de datos suficientes para realizar un posible garantizar el cumplimiento de unos derechos humanos uni-
ejercicio de autocritica y cuestionarnos acerca de como se estan rea- versales y hacer frente a una posible reinsercion. Porque el caso con-
lizando las intervenciones tanto por parte de las ONG como de las trario lo Uinico que consigue es generar odio, rencor y la eterna rein-
instituciones penitenciarias. Si bien es cierto que hay informes que cidendia.
evidencian que hoy en dia existen mas recursos socio-sanitarios que
antafio, que las medidas higiénicas y preventivas se han reforzado, Por otro lado, no debemos dar la espalda a nuestra realidad
que incluso la alimentacion ha mejorado, también los hay que mues- (compartida por muchos paises): la mayoria de l@s intern@s espafio-
tran que continuan vulnerandose con total impunidad graves dere- les estan cumpliendo penas derivadas de su consumo de substancias
chos basicos de las personas privadas de libertad. ilegales fuera de las prisiones, pero cuyo consumo contintia dentro y,
lo que es mds preocupante, bajo unas condiciones sanitarias tan pre-
En Lisboa coincidimos en que malos tratos, vejaciones, discrimi- carias que son condenad@s a sufrir todo tipo de dafios secundarios.
nacion, talleres sexistas, hacinamiento, medidas represivas, sueldos Es por ello que resultan inadmisibles aquellos colectivos de funciona-
vergonzosos, falta de politicas de rehabilitacién, enfermerfas insufi- ri@s que se muestran contrarios a los PIJ alegando, sin ningtn dato
cientes, falta de profesionales... mantienen la inadmisible diferencia que lo respalde, que su sequridad peligra ante estas practicas y que
entre ciudadan@s de primera (l@s de la sociedad) y l@s de segunda se dispararfa el consumo via sanguinea.
al detalle 50 Agueda Robles
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No sélo ningun estudio ha sido capaz de ofrecer datos a este
respecto sino que, por contra, han mostrado que estos programas
favorecen la reduccién de consumo de substancias ilegales via
parenteral en los centros, que son efectivos para la prevencién del
VIH, VHC y VHB, y que contribuyen a mejorar los niveles de salud
actuales y futuros, personales y colectivos, de l@s pres@s y de la
comunidad (segln datos de la Direccion General de Instituciones
Penitenciarias). Pero para que estos programas funcionen es indis-
pensable que tengan ciertas caracteristicas sin las que no serian
efectivos. Resulta irénico plantear que un/a intern@ pueda pedir que
se le permita asistir a un programa de intercambio de jeringuillas si
para ello debe comunicarselo al/la subdirector/a médic@, quien, y
aqui reside la ironfa, es un@ de l@s miembr@s que configuran la
junta que decide si se conceden o no permisos de salida. La plena
confidencialidad y el anonimato son derechos sin los cuales un PlJ se
vera condenado al fracaso. Pero no solo el PlJ, también el programa
de metadona, de educacién sexual... cualquier programa socio-sani-
tario que, todo lo contrario de lo que sucede en la calle, no garan-
tice la privacidad de sus usuari@s.

Malos tratos, vejaciones, discriminacion, talleres sexis-
tas, hacinamiento, medidas represivas, sueldos vergon-
z0sos, falta de politicas de rehabilitacion, enfermerias
insuficientes, falta de profesionales... mantienen la inad-
misible diferencia entre ciudadanes de primera (les de la
sociedad) y les de segunda (les intern@s).

Debido a la elevada movilidad de la poblacién reclusa, que entra
y sale continuamente de las carceles, por causas relacionadas con las
sustancias ilegales, el tratamiento continuado y las medidas de
reduccién de riesgos y dafios son dificiles de implementar consi-
guiendo bajos indices de adhesién. Todo ello, debemos ser conscien-
tes, afecta a la salud publica general de la sociedad. El aumento de
las tasas de prevalencia e incidencia de las drogodependencias en las
prisiones junto con las dolencias infecciosas asociadas impiden que
la situacion de la salud publica mejore. No hay que olvidar que un/a
pres@ viene de y volvera a la sociedad, que a pesar de los esfuerzos
de determinados colectivos de nuestra sociedad para marginar e
invisibilizar a esta poblacién concreta, la estancia en los centros de
reclusion no es eterna y tod@s y cada un@ de sus intern@s regresa-
rd a ella, puesto que a ella pertenece.

Trabajemos, pues, tanto con la sociedad como con |@s pres@s.
Realicemos prevencion dentro y fuera. Detectemos prejuicios y fal-
s0s mitos, fomentemos actitudes criticas y trasmitamos valores.

En definitiva, tod@s l@s intern@s, aunque estén viviendo sus
vidas tras los barrotes, forman parte de la sociedad y por ello tienen
el derecho a recibir la misma proteccién a todos los niveles, también
en cuanto a enfermedades infecciosas, que la gente de afuera:
estan cumpliendo sus penas de privacién de libertad, pero no de pri-
vacion de salud.

Para finalizar, pienso que reducir el nimero de personas que
estan en las carceles también deberfa ser una prioridad del gobier-
no. El aprisionamiento no es ninguna solucién ni a corto ni a largo
plazo para la sociedad y sus problemas con las drogas y exposicion
a situaciones de riesgo para la salud. Los estudios muestran que
existe una alta correlacion entre el nimero de intern@s que tienen
las carceles de un pals y el nimero de usuari@s de drogas. Resulta
fundamental, pues, dotar al sistema penitenciario de los recursos
econdmicos suficientes para que sea posible una intervencion efi-
ciente en materia de enfermedades infecciosas y drogodependen-
cias. Es necesario un aumento de medidas alternativas a la prisién,
sobre todo en aquellos delitos relacionados con substancias ilegales,
que sean factibles y eficientes. Los gobiernos deberfan revisar cuales
son sus politicas en estas materias, realizando una revisién del codi-
go penal para poder llevar a cabo una prevencion eficaz del VIH con
personas usuarias de drogas.

al detalle
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TU OPINIGN
EN 2006

Tu opinion cuenta, nos importa
y nhos ayuda a mejorar

1-Sexo

[] Hombre 1 Mujer

] Transgénero
2-Edad

] Menor de 20 1 20-30

] 31-40 [] 41-50

] 51-60 ] mayor de 60
3-Estatus VIH

] VIH+ [] VIH-

[ ] Desconocido
4-;Sabes cobmo adquiriste el VIH?
[] Sexo no seguro:
[] Hombre-hombre
[0 Mujer-mujer
[] Hombre-mujer
] Por compartir jeringuillas
[] Transfusién sanguinea
[] Accidente laboral
5-; Tomas tratamiento antirretroviral?
] si ] No

6-; Tomas suplementos vitaminicos o
tratamientos alternativos?

] si ] No
7- ;Cuales?

9-Valora Lo+Positivo de 1 a 10

|:| Contenido
|:| Disefo
I:I En general

10-; Qué temas te han gustado mas?

11-;Qué temas te gustaria encontrar en
los préoximos numeros de LO+POSITIVO?

Rellena, recorta (o fotocopia) y envianos

esta pequena encuesta a :
gTt c/Sardenya, 259 3° 4° 08013 Barcelona (Espaina)
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PodemOs ENCONTRAR
UNE VECUNE PARE EL SHUA

| 18 de mayo se celebra el Dia Mundial de la
Vacuna para el SIDA, declarado después de
que el ex presidente de Estados Unidos
expresara, en un discurso el 18 de mayo de
1997, su apoyo a la investigacion y desarro-
llo de una vacuna para el SIDA.

Nueve anos después, nos encontramos ante iniciativas para la
busqueda de una vacuna que siguen adelante y que van logrando
avances; sin embargo, el impacto que el disponer de una vacuna efi-
caz tendria para frenar la pandemia del VIH/ SIDA'y por ello, la nece-
sidad de duplicar nuestros esfuerzos en su investigacion, es practica-
mente desconocida para la sociedad en general; una razén mas de
la existencia de este dia mundial.

Tenemos SIDA —movimiento social contra el SIDA, donde colabo-
ran A+Mas, Anesvad, Fundacién Ecologia y Desarrollo, Fundacion
Triangulo, globalSIDA, 1AVI, Mas+Madrid, Médicos Sin Fronteras,

=¥ = = .- -

suficiente, si los esfuerzos se coordinan eficazmente, si tenemos tu
apoyo...».

La accién, fruto de diversas reuniones con personas de algunas
de las organizaciones que conforman Tenemos SIDA y creativos de
globalSIDA, consistié en la elaboracion de un faldén publicitario para
medios impresos y un banner para medios digitales, disefiados por la
agencia Ginfizz & Gibson Comunicacion, y la grabacion de una cuia
de radio, realizada por Happy Jack y el apoyo de Antonio de la Vega
de Newton 21. Asi mismo, redactamos una nota de prensa y un arti-
culo con la finalidad de ofrecer informacion que los medios pudieran
emplear en la confeccién de propias noticias y reportajes. Para con-
sequir la publicacién de los materiales fue necesario contactar con
los medios de comunicacion y con l@s periodistas directamente para
explicar nuestro trabajo y los objetivos que perseguiamos con la
accion.

Los resultados de la actividad han sido muy satisfactorios ya que
se logro la publicacion del faldén en doce periédicos del Estado espa-
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Red2002, Save the Children y World AIDS Campaign-, posee dos
objetivos: asegurar el acceso universal a la prevencion, al tratamien-
toy ala atencion y reducir el impacto de la pandemia; y disponer de
una vacuna para el VIH/SIDA eficaz y al alcance de todos y todas en
el menor tiempo posible. Por ello, trabajamos para lograr, entre otras
metas, que el Gobierno espafiol apoye politica y econémicamente la
investigacion y desarrollo de vacunas del SIDA para subtipos preva-
lentes en paises del Sur.

Nuestra estrategia esta basada en el trabajo politico y la sensibi-
lizacién, para lo cual ponemos en marcha acciones y campafias en
relacion con “eventos” relevantes de la agenda mundial en la lucha
contra el SIDA.

El 18 de mayo de 2006, Dia Mundial de la Vacuna contra el SIDA,
Tenemos SIDA se propuso, mediante un accién mediatica, transmitir
a la ciudadania el mensaje de que «Podemos encontrar una vacuna
para el SIDA... Si forma parte de la agenda global en la lucha contra
el SIDA, si se cuenta con el apoyo politico necesario, si se invierte lo

vacunas
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fol; entre ellos, E/ Mundo, Marca, Expansion, Diario Sur, La Nueva
Espana, etc. El banner se pudo ver en diversas paginas web como la
de El Pais digital, MSN, Wanadoo o Canal Solidario. Se publicaron
noticias relacionadas con el Dia Mundial en once medios: E/ Pais,
Terra Actualidad, Yahoo Noticias, Sector Humano, Madrid es Joven y
Consumer; entre otros.

Realizamos cuatro intervenciones en directo en programas de
radio y la cufia se escuché en cinco emisoras. Pero sin lugar a dudas,
el mayor impacto se obtuvo con las 18.556 visitas que el 18 de mayo
recibié nuestra pagina web (www.tenemossida.org).

En Tenemos SIDA creemos que los resultados conseguidos han
sido notables y no hacen més que confirmarnos lo necesario que es
continuar sensibilizando y dando a conocer la realidad del SIDA y su
impacto a escala mundial; esta vez el tema elegido ha sido la vacu-
na, pero el problema del VIH/SIDA tiene muchos mas componentes
que deben ser trasladados a la ciudadania, creemos que acciones de
este tipo son un pequefo paso hacia delante.

Andrea Villasefior
de Comunicacién de globalSIDA
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El apoyo A las vacunas del SIDA

CALE & LA CALLE

Miles de pdsteres y postales se distribuyeron en varias ciudades catalanas para
el dia internacional de la vacuna del SIDA

olores llamativos vy estilo depurado para expresar un mensaje sencillo: si encontramos una
vacuna preventiva podremos ayudar a acabar con el SIDA en el mundo. Estas son las palabras
de esperanza que se intentaron transmitir a la sociedad catalana con la distribucion de miles
' de posteres y postales acerca de la celebracion del dia internacional de la vacuna del SIDA, el

pasado 18 de mayo.

ImaGiNEMOS UN MuNdo sin SIDA

Ya han pasado nueve afhos desde que el entonces presidente de
EE UU Bill Clinton desafié el mundo a que descubriésemos una vacu-
na del SIDA para acabar con la pandemia del VIH que afectaba y
sigue afectando a millones de personas en el mundo entero. Desde
entonces cada 18 de mayo se
celebra el dia internacional de la
vacuna del SIDA para recordar
que es posible desarrollar una
vacuna del SIDA, pero que para
ello se necesita de un compro-
miso cada vez mayor de la
comunidad internacional en su
totalidad.

Mientras que en otros pai-
ses de Europa y el resto del
mundo, sobre todo EE Uu, en la
India y algunos paises de Africa
subsahariana, donde se estan
llevando a cabo ensayos para
probar la eficacia de vacunas en
personas voluntarias que no
viven con VIH, durante este dia
se multiplican las actividades de
sensibilizacion en parte financia-
das por las propias autoridades
publicas, en nuestro entorno se
habia hecho poca cosa para
conmemorar dicha fecha. Este
afio, con las acciones realizadas
por Tenemos SIDA en todo el
estado (véase articulo en este
mismo nUmero) y las llamadas a
la accién en Cataluia, es la pri-
mera vez que se habia visto tan-
tos esfuerzos por parte de las
ONG para movilizar a la socie-
dad civil a que dé apoyo a las
vacunas preventivas del SIDA.

En Catalufa, las actividades se han centrado en dar visibilidad a
las vacunas del SIDA con la distribuciéon de mas de 90.000 postales
con el lema “Imagina un mundo sin SIDA” y un texto recordando las
consecuencias desastrosas del SIDA sobre la salud y el desarrollo de
millones de personas en el mundo entero asi como una llamada a la
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Una vacuna es posible

sociedad catalana para unirse a los esfuerzos para apoyar la busque-
da de vacunas. Las postales estaban disponibles de forma gratuita en
castellano y en catalan en las universidades y locales de ocio de
Barcelona, Tarragona y Girona. Al mismo tiempo, las paredes de las
calles més concurridas de Barcelona se cubrieron de mas de 9.000
pdsteres coloridos con un mensaje optimista “La vacuna del SIDA es
posible” y, una vez mas, una llamada al apoyo de la sociedad cata-
lana. Estos también se podian ver
en varias universidades de
Barcelona y alrededores, de Girona,
Tarragona y Lérida.

Este intento de dar visibilidad a
las vacunas del SIDA se enmarca
dentro de una campafia mas
amplia que desde principios del
afo intenta sensibilizar a la socie-
dad catalana en general, y sus lide-
res de opinion en particular, sobre
la importancia de dar apoyo a la
busqueda de vacunas del SIDA que
puedan ser eficaces y sobre todo
accesibles en los paises mas afecta-
dos por la pandemia de SIDA. Esta
campana, llevada a cabo por el
Grupo de  Trabajo  sobre
Tratamientos del VIH (gTt) con el
apoyo de las ONG de SIDA catala-
nas, en gran parte ha sido posible
gracias a las contribuciones de la
Agencia Catalana de Cooperacién
al Desarrollo (0 ACCD) y de la
Iniciativa Internacional por las
Vacunas del SIDA (IAVI).

Imaginar un mundo en el que
las personas podriamos disponer
de una vacuna capaz de prevenir la
infeccion por VIH para nosotr@s o
nuestros seres queridos no ha de
ser un sueno ilusorio. Pero para ello
es imprescindible empezar a creer
que la vacuna del SIDA es posible y apoyar su desarrollo desde ahora.
Es cierto que quiza tardemos afos y afos en descubrirla, que inclu-
SO quizd nunca superemos los desafios cientificos que supone, pero
lo que no nos podemos permitir es no intentarlo y poner todos los
recursos necesarios para ello.

Marion Zibelli
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El Parlament de Catalunya reitera
su apoyo a las vacunas del SIDA

Un afo tras la aprobacién por unanimidad de los grupos par-
lamentarios de una Proposicion No de Ley (PNL) para instar al
Gobierno catalan a que participe en los esfuerzos en marcha para
desarrollar una vacuna del SIDA, l@s diputad@s del Parlament de
Catalunya siguen defendiendo que se necesita mas apoyo de los
gobiernos e invertir mas fondos para avanzar en la busqueda de
estas vacunas.

En esto sentido se pronunciaron l@s representantes de cada
grupo parlamentario en Ia
Comisién de Actuaciones
Exteriores, Cooperacion vy
Solidaridad que tomaron la
palabra el pasado 26 de abril
durante una comparecencia
de la Iniciativa Internacional
por las Vacunas del SIDA (IAV,
en sus siglas en inglés) y del
Grupo de Trabajo sobre
Tratamientos del VIH (gTt), su
entidad socia en el Estado
espanol, en el Parlament de
Catalunya.

La comparecencia se inici¢
con una presentacion de Frans
van den Boom, director euro-
peo de IAVI. Este centrd su
intervencion en el vinculo
entre busqueda de vacunas y
cooperacion al desarrollo, y el
papel de las organizaciones asociativas publico-privadas, un mode-
lo no lucrativo en el que se basa IAVIy cuyo Unico fin es el desa-
rrollo de productos para la salud publica de los paises en desarro-
llo combinando fondos de los gobiernos y de las organizaciones
internacionales, y la experiencia y los conocimientos de la industria
privada.

Asimismo, Frans recordé el compromiso que adquirié la comu-
nidad internacional en 2001 al firmar la declaracion de compromi-

Servicio de Consultas del Grupo de Trabajo sobre Tratamientos del VIH

acerca de la infeccion por VIH, las enfermedades asociadas y sus tratamientos.

Consultas presenciales (con cita previa) en nuestra sede
y telefénicas 93 458 26 41 Lunes y Miércoles de 11:00h a 18:00h

Las consultas por correo electronico a consultas@gtt-vih.org se atienden de lunes a viernes
por orden de recepcion y en la mayor brevedad posible.
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so de la Asamblea General de Naciones Unidas (UNGASS) reunida
en 2001 para responder a la crisis provocada por el SIDA. En esta
declaracién, firmada por Espafa, se especificaba que para acabar
con el SIDA habfa que “fomentar la inversién en la investigacion
relacionada con VIH/SIDA, particularmente en nuevas tecnologias
de la prevencion sostenibles y accesibles, como las vacunas y los
microbicidas, y fomentar la preparacion proactiva de planes finan-
cieros y logisticos para facilitar el acceso rapido a las vacunas cuan-
do estén disponibles”. Para cumplir con estos compromisos, Frans
y los miembros de gTt presen-
tes en la comparecencia hicie-
ron un llamamiento ante los
parlamentarios catalanes para
que reforzaran su apoyo e ins-
taran al Gobierno cataldn a
que apoye de manera tangible
el desarrollo de vacunas con-
tra el SIDAy las actividades de
IAVI. En su turno de palabra,
l@s representantes de cada
grupo parlamentario hicieron
suyas estas inquietudes y apo-
yaron sin excepcion las peti-
ciones de IAVI y gTt.

Les diputad@s se mostra-
ron a favor de que el
Parlament de Catalunya efec-
tuase una declaracion institu-
cional en apoyo a las vacunas
del SIDA para el 18 de mayo,
dia internacional de las vacunas del SIDA. No obstante, esto no fue
posible debido a la crisis gubernamental en Catalunya que se
desatd pocos dias antes y conmovio la agenda parlamentaria cata-
lana, aunque algun@s parlamentari@s este dia optaron por llevar
una chapa con el mensaje “El mundo necesita una vacuna del
SIDA" en catalan para mostrar su compromiso.

Fuente: La Noticia del Dia del 02/05/2006, disponible en
www.gtt-vih.org.

o o o

Marion Zibelli
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sidalava

Argboko hipssren korfrako bl zordooms
comriekin cudodans cnll -sicka oo Abmeos

La Comision Ciudadana Anti-Sida de Alava, Sidalava, es una
organizacién no gubernamental sin animo de lucro que desde
1987 se dedica a informar y concienciar a la sociedad acerca de la
infeccién por VIH; a prevenir evitando la propagacion de la infec-
cion por VIH, y fomentando cambios de actitud y comportamien-
to en lo que se refiere a las practicas de riesgo; a prestar asisten-
cia a las personas con VIH en todos los problemas derivados de la
infeccion y a asistir a los sectores o colectivos desfavorecidos de la
poblacién que, por sus caracteristicas, necesitan una especial
atencion.

La Comisién Ciudadana Anti-Sida de Alava la conforman, en
asamblea, afectad@s, profesionales y voluntari@s.

En Sidalava, los servicios que se ofrecen giran en torno a

estos tres grandes programas:

e Programas de prevencion: informacién, programa de
reparto de preservativos; prevencidn con personas que ejer-
cen la prostitucién; prevencion con adolescentes; forma-
cion de agentes de salud en poblacion inmigrante; progra-
ma de intercambio de jeringuillas y campafia preventivas.

Estas son algunas de las entidades del
Estado espaiiol que trabajan para las
personas que viven con VIH

ARABA: Vitoria—Gasteizz GAITASUNA 945289115
C.C.ANTI-SIDA 945257766 ALICANTE: Cips 965240563
Decipe-T 600968210 Benidorm.: AMIGOS 966804444
ALMERJIA: ColecA 950276540 ASTURIAS: Gijon.: C.C.
ANTI-SIDA 985338832 Oviedo. XeGA 985224029
BADAJOZ: PLATAFORMA DIVERSIDAD 924259358 BALEARS:
Mallorca: BEN Amics 971723058 ALAS 971715566
BARCELONA: AcAs CATALUNYA 933170505 AcCTUA
934185000 CREACION PosimivA 934314548 COORDINADORA
GAI-LESBIANA 932980029 GAIs Posimius 932980029 GTT
932080845 P.A.LLT 934240400 ProJecTE DELS Nowms
933182056 RED2002 932080685 SIDA-STUDI
932681484 Granollers. AUMMO 615681422 Sabadel/:
AcCTUA VALLES 937271900 BIZKAIA: Bermeo. Txo-HIEsA
946179171 Bilbo. T-4 944221240 Hegoak: 944701013
Itxarobide: 944449250 BURCOS:  C.C.ANTI-SIDA
947240277 CADIZ: AANTI-SIDA 654580206 ARCADIA
CApIz 965212200 A/gecrras. C.C.ANTI-SIDA 956634828 Lo
Linea: C.C.ANTI-SIDA 956237146 Arcos de /a Frontera:
GIrRASOL 956717063 CACERES: C.C.ANTI-SIDA 927227613
CASTELLON: A.C.CONTRA EL SiDA (CASDA) 964213106
CORDOBA: CoLeGA 957492779 CONVIHDA 957430392
PREVENCION Y SOLIDARIDAD DEL SIDA 957430392 A CORUNA:
C.C.ANTI-SIDA 981144151 Santiago de Compostela:
C.C.ANTI-SIDA 981573401 Ferro/: Lazos 981350777
GCIRONA: ACAS Girona 972219282 ACAS Olot
972272136 ACAS Figueres 972672167 ACAS Sant Feliu
de Guixols 972324005 GRANADA: NOS 958200602

C.C.AN/TI—SIDA 958521352 COLEGA 958263853
GUIPUZKOA: San Sebastian-Donosti: A.C.ANTI-SIDA
943290722 HARRI BeLtzA  OIARTZUN 943493544

Mondragon-Arrasate. Hies-Berrl 943792699 HUELVA:
CoLEGA 959284955 HUESCA: Vihvir 676099749 JAEN:

recursos
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® Programas de apoyo: servicio de asistencia social; servicio
de apoyo psicoldgico; programa de acompafamiento,
grupo de apoyo, encuentro e intervencién con internos
afectados por VIH/SIDA del Centro Penitenciario de
Nanclares de la Oca; y programa de ayuda para el gasto
farmacéutico.

e Servicios de titularidad publica gestionados por
Sidalava: casa abierta; casa de acogida Besarkada Etxea;
piso de acogida para presos; pisos tutelados; centro de dia
Estrada; piso para la incorporacién social de internos del
Centro Penitenciario de Nanclares de la Oca.

La sede de Sidalava se encuentra en la calle San Francisco 2-
1° de Vitoria-Gasteiz (C.P. 01001).

Puedes ponerte en contacto llamando al teléfono 945 257766
(fax 945 25 78 66) 0 escribiendo un correo electrénico a sidala-
va@sidalava.org.

En la pagina web de Sidalava (www.sidalava.org), hay un
servicio confidencial de consultas on line. El Equipo de Prevencion
de la Comisién Ciudadana Anti-Sida de Alava atenderd y respon-
derd tu dudas y consultas.

oenegés
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CoLEGA 953271284 | ANZAROTE: FArRo PosiTivo
928801793 LAS PALMAS: Las Palmas de Gran Canaria:
AMIGOS CONTRA EL SIDA 928149969 [ I EIDA: A.ANTI-SIDA

973221212 LEON: C.C.ANTI-SIDA 987235634
Ponferrada.: AsociACION CARACOL 987402551 | OCRONO:
C.C.ANTI-SIDA 941255550 LUGO:  C.C.ANTI-SIDA

982263098 MADRID: Apovyo Positivo 913581444
COGAM GAvINFORM 915230070 CoLEGA 915211174 FIT
915912019  SERPOSITIVAS 917987714  UNIVERSIDA
913143233  MALAGA:  A.CANTI-SiDA  (ASIMA)
952601780 CoLeGA 952223964 [VIURCIA: C.C.ANTI-SIDA
968298831 FUNDACION CONTRA EL SIDA 968904001
Cartagena: C.C.ANTI-SIDA 968521841 /Lo Albatalia:
AMUVIH 626029002 OURENSE:  C.C.ANTI-SIDA
988233000 PALENCIA: C.C.ANTI-SIDA 979749451
PAMPLONA: C.C.ANTI-SIDA 948212257 SARE
948177244 PONTEVEDRA:  Vilagarcia Arousa:
986508901 SALAMANCA: C.C.ANTI-SIDA 923219279
SANTANDER: A.C.CANTABRA ANTI-SIDA 942313232
SEVILLA: ADHARA 687245264 CoLEGA 954501377
CoLeGA Moron: 637169671 Federacion Andaluza Colegas:
902118982 TENERIFE: UNAPRO 901512035 [a Palma:
INFO/SIDA 922402538 VALENCIA: CoL-LECTIU LAMBDA
963912084 Avacos 963342027 C.C.ANTI-SIDA COMUNIDAD
VALENCIANA: OFICINAS Y NAIF 963920153 CenTrRO DE DiA EL
FARO 963910254 CentRo CALOR Y CAFE 605921206
Gandia: SERVICIO INFORMACION Y AYUDA AL/LA INFECTAD@
962877371 VALLADOLID: C.C.ANTI-SIDA 983358948
ZAMORA: C.C.ANTI-SIDA 980534382 /ARACOZA:
C.C.ANTI-SIDA 976438135 IBERAIDS 976201686 LYGA 97-
6395577 OmSIDA 9762016420

Si quieres actualizar los datos o
incluir una organizacién nueva,
manda un fax al 932070063
O un correo a
contact@gtt-vih.org
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Ref: 571

Gustavo, estoy privado de libertad.
Argentino, 39 anos, soltero. Me gusta la
musica; creo que amar y ser amado es lo
mas hermoso que nos puede pasar. La
Moraleja, Duenas. Espero tu carta.

Ref: 574

Fran, 36 anos, VIH+, de Lorca (Murcia).
Desearia conocer a chicos activos de entre
35 y 40 anos. Mido 1,80m, 86kg, guapeton
y muchas ganas de vivir.

Ref: 577

Mujer de Las Palmas, 41 afos, soltera,
VIH+, indetectable. Quisiera compartir mi
vida contigo, si eres hombre heterosexual
y maduro. Espero que me escribas envian-
do foto y contacto. Besitos.

Ref: 580

Estoy privado de libertad, pero sigo siendo
un ser humano, sélo mi cuerpo esta ahi. Mi
mente y mi corazon son libres. Deseo
ampliar amistades, contesto a todes, ani-
mense. Nunca dejen de sonreir.

Ref: 583

Gay, 36 afios, VIH+, latino, agradable, me
gusta la musica, cine y viajar. Busco pareja
estable, para quien la amistad sea impor-
tante. Un beso. E-mail:
verin1970@yahoo.es

Ref: 572

Bilbaino de 45 afos, VIH+ desde hace 2
anos sin sintomas. Busco chico para amis-
tad o pareja estable de Bilbao o cercanias.

Ref: 575

Angels, 44 afos, VIH+, de Lleida. Desde
hace tiempo me siento muy sola entre la
gente. Me gustaria contactar con personas
que me entiendan y poder hablar de todo
abiertamente.

Ref: 578

Gay, 20 anos, VIH+, vivo en Cuba; 1,78m,
63kg, ojos pardos, pelo negro: No me
gusta la mentira y la hipocresia. Soy cari-
noso, honesto y me gusta que me quieran
y querer. Soy mas pasivo que activo. E-
mail: superernest1985@mixmail.com

Ref: 581

Paco, de Valencia, 42 afios, VIH+y VHC+,
castafo canoso, 1,61m, 50kg, ojos marro-
nes, separado. Busco chica para amistad y
lo que surja, buena relacion, carifoso. E-
mail: paco_42@hotmail.com

Los contactos mas recientes estaran en:
www.gtt-vih.org/participa/
contactos_personales

Ref: 573

Quique, 47 aios, Palma de Mallorca.
Quisiera establecer relacion con mujer ale-
gre, carinosa y hogarefa. Soy soltero,
1,72m, 70kg, muy sano, no bebedor.
Escribeme, en mi encontraras el amor, cari-
fio y comprension que te falta.

Ref: 576

Mujer heterosexual de Las Palmas, 41 afos,
VIH+, indetectable. Mido 1,68m, rubia-cas-
tafna, ojos miel, carinosa, sincera. Busco
hombre maduro. Enviad foto y nimero de
contacto. Besos.

Ref: 579

Chico de 38 anos, VIH+, gay. Me gustaria
conocer gente para amistad de 35 a 45
anos. No malos rollos.

Ref: 582

Ihaki, 42 anos, VIH+, soy moreno con ojos
castafos y pelo negro, 1,68m, de aspecto y
espiritu juvenil, soy carifoso, atractivo y
alegre. Quisiera conocer chica para amistad
o lo que surja, si quieres manda foto, espe-
ro tu carta.

Ref: 584

Jose, 37 aios, de Barcelona, me gustaria
tener una amistad o lo que surja con chicas
de Barcelona y alrededores. Me gusta el
buen rollo y la sinceridad.

PrOximo lanzamiento: Nuevo sitio web
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Aprender es un deseo cuya
consecucion tiene utilidad.
Aprendemos para comprender,
manejar, tener control, aceptar,

APRENd E modificar y construir. Lo que se
aprende sirve para tomar
decisiones, y en VIH hay hacerlo
con frecuencia.

Nueva Web

www.gtt-vih.org

(Visitalal

Cuéntanos cémo has llegado
hasta aqui, cual es la narracién de
.. tu vida, como la llevas ahora y
PARTl Cl pA qué planes de futuro tienes:
alegrias y tristezas, pérdidas y
ganancias, aprendizajes y
decepciones. Nos interesa.




