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Estamos
demostrando
que pensar en

positivo ayuda a
combatir las
enfermedades.

El primer paso en el logro de Creer que hay una solucién es el
cualquier objetivo, es la conviccidn primer paso para encontrarla.

de que puede alcanzarse. Nosotros

estamos convencidos de que hay Compartiendo esta conviccion
solucion para las enfermedades que también usted puede sumarse a la
adn hoy son “incurables”, y lucha. Esta es la fuerza del
itrabajamos duro y rapido para pensamiento positivo. Y esta es la
encontrarla. En Pharmacia & Upjohn fuerza de Pharmacia & Upjohn.
esta conviccién la compartimos los

mas de 30.000 colaboradores de la Pharmacia & Upjohn, S.A.

compaiiia en todo el mundo. Ctra. de Rubi, 90-100

08190 San Cugat del Vallés

En el camino estamos desarrollando
mejores tratamientos para
enfermedades como el cancer, el
glaucoma, el SIDA y sus enfermedades
oportunistas, el Parkinson, la
depresion, la incontinencia urinaria

o los trastornos del crecimiento.

2 Pharmacia
V% &Upjohn
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permitido alargar la esperanza de vida y una mejora de las con-

diciones de salud de las personas con VIH. Muchas personas
consiguieron revertir una situacion critica o comprometida y han
obtenido una cierta estabilizacion.

E s ya una letania el dato de que las terapias combinadas han

Pero pasado el primer momento en que la prioridad era parar el
proceso evolutivo de la infeccion, nos encontramos con que el tiem-
po conseguido no sélo es importante en cuanto a su duracion, sino
también en cuanto a su contenido. Por eso hemos querido dedicar el
tema central de este nimero a la calidad de vida.

No es tarea facil abordar un asunto que llega a tener tantas inter-
pretaciones como personas interpeladas. Lo que para alguien puede
tener un valor fundamental para otr@ puede ser perfectamente
secundario.

Eso no obsta para que haya ejes coincidentes en los que cada un@
gira a su modo. La salud, en primer lugar, esta presente en todos los
casos, pero no la contemplan igual quien ha sido diagnosticado en los
ultimos dos anos que quien lleva varios lidiando con enfermedades
oportunistas. El dinero, a continuacién, resulta indispensable, pero
hay quien tiene recursos decentes y quien no sabe como sale adelan-
te con pensiones tan exiguas. Y el amor, finalmente, nadie lo rechaza,
pero puede centrarse en una pareja o extenderse entre la familiay las
amig@s.

En cualquier caso, deberia quedar claro que la medida de la satis-
faccion personal es individual, por lo que los profesionales sanitarios
no deberian prejuzgarla. Que te digan que estas muy bien cuando no
te sientes asi, no hace mas que agrandar la distancia que te separa de
quien debe escucharte 4«

Dar

D esde hace ya cierto tiempo los Congresos y Conferencias sobre

el VIH cuentan con la participacion activa de lo que llamamos

la comunidad, el conjunto de personas seropositivas y quienes
trabajamos desde la sociedad para apoyarles. Cada vez es maés fre-
cuente que alguien que no es un/a investigador o un/a médico sea
invitade a dar otro punto de vista también en temas cientificos y de
tratamientos. En la misma Conferencia Mundial del SIDA se puede ver
a miembros de la comunidad en los Comités cientificos, moderando
presentaciones o haciendo intervenciones propias.

Como en tantas otras cosas, en Espafia no sucede de tal manera. El
encuentro anual mas importante, el que convoca la organizacién SEI-
SIDA —que en el 2000 se celebrard en Pamplona en el mes de abril-
limita la participacion de l@s no cientifices en el programa al deno-
minado Foro de ONG. Parecen no darse cuenta de que igualmente
acudimos a las sesiones cientificas y que en repetidas ocasiones las
cuestiones que planteamos con nuestras preguntas no solo surgen de
las preocupaciones de los que toman las pastillas, sino que ademas
son perfectamente pertinentes. Si se nos diera la oportunidad, podri-
amos comunicar nuestras dudas e interrogantes sobre la investigacion
y la practica clinica.

De poco sirve estar en el mismo sitio si especialistas y comunidad se
retnen por separado y no escuchan lo que tienen que decirse 4
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lo mas negativo

jvyaya
plan!

n el anterior nimero de nuestra revista infor-

mdbamos de la aparicion en Francia de la dltima

revision de las pautas de tratamiento antirretro-

viral, redactada por un Comité con amplia

representacion de los especialistas de aquel pais,

asl como de la comunidad v de los pacientes. En
mayo de 1999 aparecieron, a su vez, las Ultimas directrices
estadounidenses. Mientras tanto, en Espafia, el Plan Nacional
sobre el Sida no ha tenido la voluntad o el presupuesto o la
ocurrencia (o todas las cosas a la vez, mds algunas que olvida-
mos) de actualizar sus pautas publicadas en 1997.Y tres afios
en el mundo del VIH/SIDA es una eternidad. Dichas directrices
no son la panacea de nada pues la mayoria de especialistas
deberfan informarse a través de la literatura cientffica periédi-
ca, pero a menos suponen un intento de reunir toda la infor-
macidn disponible v proponer unas pautas terapéuticas ade-
cuadas a la realidad epidemioldgica y asistencial de cada pais; a
ser posible, con el consenso de todas las partes implicadas.
Mientras tanto, en nuestro
pais, y no vamos a repetir
la letania aquella de “a la
cabeza de..”", la pdgina de
internet del Plan Nacional
sobre el Sida nos propone
como Ultimas novedades
sus campanias publicitarias,
el manifiesto del Dia
Mundial del Sida, sus
MNotas de Prensa o, eso
nos ha llegado al corazén,
el "Poster del futbolista |
Kike". Lo dicho, Vaya Planl.lsf
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Una
oportunidad
perdida

os médicos espafioles acaban de renovar su
codigo deontoldgico, que viene a ser algo asf
como el catdlogo de reglas morales por las que
segun este colectivo debe regirse la prdctica de
la medicina.

Nos ha llamado la atencién que los facultati-
vos no hayan aprovechado la ocasion para hacer una reflexidn
mds transparente de las relaciones que mantienen con las casas
farmacéuticas, sobre todo en el plano del apoyo financiero para
sus investigaciones, viajes a congresos y publicaciones. Asi, mien-
tras que codigos de otros paises como Gran Bretafia o Australia
describen con largueza y precision qué pueden admitir los
médicos de la industria farmacéutica y bajo qué condiciones, el
codigo oficial de los médicos espafioles ventila tan peliagudo
asunto con una sola frase: que los colegiados no podrdn recibir
recompensas economicas de los laboratorios.

Desde luego resultarfa ilusorio pensar que el desarrollo de
la investigacion y de la formacion continuada de nuestros espe-
cialistas se pueda hacer sin la participacion de estas empresas,
sobre tedo ante la impenitente tacafierfa de que hacen gala las
administraciones publicas.

Pero precisamente por ser necesaria dicha colaboracion
deberfa haberse aprovechado para afrontar bajo qué circuns-

tancias y con qué limitaciones debe establecerse. Ello marcaria

un ejemplo a seguir para otros colectivos, como las ONG que
recibimos aportaciones de estos laboratorios, en aras de una
gestion mds transparente de un bien publico. Nos queda esta
asignatura pendiente

ajena

ronto cumpliremos veinte afios
de epidemia oficial en Espafia. Por
lo tanto, nos causa verglenza
ajena comprobar como todavia
hay profesionales (7) que utilizan
el concepto de "grupo de riesgo”
para estigmatizar a su paciente en
la historia clinica. Que ello sea en el marco car-
celario nos causa, ademds, rabia. La que provoca
el pensar en los niveles de indefensién sanitaria

2.° Apellido:

que pueden llegar a sufrir l@s seropositivias en
prision de nuestro pais. Aunque también recien-
temente hemos visto documentos en que men-

Iniciales

Edad: 3

_infocitos CD4;

ciones como HMS o UDVP eran indtilmente
inscritas, a no ser que las dermatélogas o endo-
crin@s necesiten de tal "informacion” para sus

ADUL

Grupo de riesgo:

diagnésticos. Eso si, fuera de la carcel, sin la men-
cién de "grupo de riesgo'.Ventajas de la libertad.)

Farmacos Antirretrovirales:
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Contagiate
positividad

ace ya casi un afio que una trastada del destino
me dejé en coma, mds cerca de la muerte que
de la vida. En una compensacion por esa trasta-
da, ese mismo destino quiso que despertara del
letargo. Para mf no fueron méds que cinco minu-
tos en los que me estuve paseando por otra
dimensién, pero para mis familiares y amigas
fueron unos dias eternos, esperando el fatal desenlace.

Después del feliz despertar;
empezd un rosario de visitas de
mis amig@s en el hospital. Yo esta-
ba muy débil, por lo que no podia
recibir a mas de una persona al
mismo tiempo. Esto, y el hecho de
haber vivido una situacién limite,
hizo que aquella habitacién se
convirtiera en un improvisado
confesionario donde casi la mitad
de mis amistades me revelaron su
condicion de portadores del VIH.

Durante mi larga convalecen-
cia me he dedicado a observarles.
Tengo todo el catdlogo disponible
de amigas portadores del virus:
desde el que hace un monton
afios que se le diagnostico, al que
lo sabe desde tan solo hace unos
meses. Desde el que pasa olimpi-
camente de tomarse la medica-
cién, hasta el que podria hacer un
doctorado sobre el tema. En todo
caso no es dificl apreciar que
siempre hay un antes y un después del momento del diagnds-
tico, v que justo en el inicio de ese después empieza una evo-
lucidn personal muy distinta en cada caso.

En mi particular evolucion ha habide muchos cambios, uno
de los cuales ha sido el decidir hacer vacaciones en vez de ser
un adicto al trabajo.Y en mis vacaciones he conocido el mdxi-
mo exponente de la (sero) POSITIVIDAD.

Se trata de Victor, de 33 afios. Seropositivo desde hace |3.
Su pareja, Matias, murié de sida hace tres, después de |10 de
convivencia. Fuerte, jno? Pues no.

Victor estd contento de ser como es. Asegura haber tenido
mucha suerte. Mucha buena suerte y mucha mala suerte, pero
mucha, en definitiva. Ha vivido intensamente la relacién con su
pareja.Vive cada segundo de su vida. Eso nadie se lo va a quitar.
El dice que estd viviendo en tiempo de descuento. Que desde
hace afios ya no deberfa estar aqui.Todo lo que vivo es de
regalo”dice con una amplia sonrisa. Es feliz. Disfruta de cada

momento como  si fuera Unico. No tiene miedo de nada ni de
nadie. Se queda estupefacto cuando ve que la gente tiene
miedo de lo desconocido. Bl dice:"No se puede temer a un ele-
fante rosa hasta que no hayas visto ninguno, y la gente se inven-
ta montones de elefantes rosas sin fundamentos”, —"Hay que
probarlo todo, si no nunca sabrds si te gusta’- Sino lo hace le
da la sensacion de que se ha perdido algo.

Se ama. Por eso deduzco que
supo amar a su compafero. Y
todavia le ama. Por eso le man-
tiene vivo en su corazén, No
tiene tiempo para tonterfas: tra-
baja en lo que le gusta y él deci-
de cudles son sus amigas. Sabe
distinguir muy bien entre la amis-
tad y la compasion, huyende de
eésta dltima como del mismo dia-
blo. Y hablo tanto de la compa-
sion ajena como de la autocom-
pasion. No utiliza su condicion de
seropositivo para conseguir nada.
No hace planes sino lo que le
apetece en cada momento, Goza
de una estabilidad emocional
envidiable. Sabe disfrutar de una
mafana de juegos en la piscina
con las sobrinas de su compafie-
ro igual que de una exquisita
Cena con un amigo; sabe emocio-
narse en un concierto, sabe
seducir, sabe disfrutar del sexo,
de una buena compafila. Sabe
prescindir de una amistad que no
le conviene. Sabe ser él mismo.

Le encantania que todo el mundo fuera gay, porque no tiene
tiempo para educar al resto de la sociedad, tampoco es su
cometido. No necesita ser aceplado, porque nadie es su juez.Y
asi va por la vida. Pisando fuerte Viviéndola, en definitiva.

Victor ha sido quien me ha hecho ver que la Unica diferen-
cia que hay entre l@s que tenemos una espada de Damocles
encima y l@s que no la tienen es tan sdlo que nosotnas somos
conscientes de la provisionalidad de la vida, mientras que las
demds pueden llegar a creerse (inconscienternente) eternas, y
por ello dejan pasar muchos minutos del dia sin sacarles prove-
che. Todas somos mortales, queridas.

Por eso, después de haber conocido a Victor he decidido
contagiarme de él. De su POSITIVIDAD.Y por ello me atreve-
ra a animar a todo el mundo: jponed un positivo en vuestra
vidal

Enric Soler i Labajos

Invierno
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el sur también existe

Mujeres
en Peru

a asociacion Red Peruana de
Mujeres Viviendo con el VIH/SIDA,
creada en abril de 1998, quiere lla-
mar la atencion sobre la situacion
de las mujeres seropositivas en
este pais latinoamericano.

El perfil de mujer seropositiva en Pert res-
ponde a una persona joven, de 20-35 afios, casa-
da, ama de casa, con un nivel de educacién pri-
mario, secundario, y en algunos casos superior,
de bajos recursos econémicos, que adquirio el
VIH a través de su esposo o de su pareja esta-
ble, con hij@s pequen@s, algun@s de ell@s sero-
positiv@s y otr@s seronegativ@s o serodesco-
nocid@s..

Estas mujeres carecen de sanidad gratuita y
no tienen acceso a tratamientos de tltima gene-
racion. Sélo en algunos casos reciben profilaxis
para la neumonia o la tuberculosis. Durante el
embarazo son tratadas con AZT. A sus hij@s
seropositiv@s también se les administra AZT,
pero solo durante las 6 primeras semanas de
vida. Luego, sélo reciben profilaxis para neumo-
nia o diarrea.

El documento sefiala que en los centros de
salud el personal no estd lo suficientemente sen-
sibilizado ni capacitado. No existen especialistas
para atenderlas a ellas ni pediatras preparados
para tratar a sus hij@s.Y frecuentemente se dan
casos de violacion de la confidencialidad del diag-
néstico.

La informacién sobre VIH/SIDA de que dispo-
nen estas mujeres es casi nula, y desconocen
temas como el de la reinfeccioén, las practicas de
sexo seguro, la resistencia a los firmacos, o la
nutricién. A ello hay que afadir la total desinfor-
macion de la poblacién en general, que discrimi-
na y estigmatiza a estas mujeres. En Per(i no exis-
te conciencia de que el virus del VIH puede afec-
tar a cualquier persona.

En este sentido esta organizacién actua difun-
diendo sus reivindicaciones, que son, entre otras:
el acceso a tratamientos que les permita prolon-
gar y mejorar su calidad de vida; que las autori-
dades peruanas tomen conciencia de que el
VIH/SIDA afecta cada vez mds a mujeres y nii@s;
que se legisle para proteger a las personas sero-
positivas, en especial a las mujeres y a los nifi@s
huérfan@s; y que las consultas, analisis clinicos y
hospitalizaciones sean gratuitass

Contad

a idea que deberfa prevalecer cuando tenemos

que iniciar un tratamiento farmacoldgico es la de

“controlar” la enfermedad que padecemos pro-

curando al mismo tiempo que los efectos de

tales farmacos en nuestra vida sean los minimos

posibles. Para ello es necesario realizar estudios
previos encaminados a determinar como actda el firmaco en
nuestro organismo: su concentracion en sangre, aclaramiento,
via de eliminacidn, vida media, dosis necesaria, etc,, es decir, la
farmacocinética [ver GLOSARIO] Todos estos factores se deter-
minan mediante la realizacion de estudios dinicos, que sirven
para conocer el funcionamiento de nuevas terapias y recoger
informacién que ayude a determinar si resultan beneficiosas y
si deberian ser aprobadas para todo el mundo. Pero hasta
ahora, estos estudios se hacen en funcién de la biologia mas-
culina, lo cual deja a las mujeres en una situacidn de riesgo
aumentado y vulnerabilidad.

Si analizamos los indices de participacion en los estudios
previos a la aprobacion de un fdrmaco comprobarmos que la
participacidn de las mujeres en esos estudios sigue siendo muy
reducida, a pesar de que poco a poco va aumentando, Pero no
es s6lo una cuestidn de cantidad sino también de que los ensa-
yos se realizan dejando de lado la perspectiva de género y asf
las mujeres empezamos a tomar unos farmacos que no estdn
pensados para las condiciones bioldgicas fermeninas v cuyos
efectos en nuestro organismo son casi desconocidos, llegando
solo a cuestionar su eficacia en nuestros organismos después
de que se haga evidente la aparicién de graves efectos secun-
darios.

Pero en muchas ocasiones, cuando no aparecen efectos tan
importantes que induzcan a la reconsideracion del uso de un
determinado farmaco, nos vemos obligadas a sobrellevar una
carga adicional que repercute de forma negativa en nuestra
calidad de vida vy muchas veces, en nuestra capacidad para
seguir el tratamiento de manera adecuada.

Tomemos en primer lugar el peso v la masa corporal. Es evi-
dente que si se establece una dosificacion estindar, las mujeres
estaremos en la mayorfa de ocasiones siendo sobredosificadas,
con la consecuente sobrecarga para nuestro organismo, obligan-
do al higado, los rifiones, el pancreas, etc. a realizar mds esfuerzos
de los estrictamente necesarios para tratar la enfermedad. Este
ha sido el caso del Norvir (ritonavir), que ha sido mal tolerado y
abandonado por un elevado ndmero de mujeres porque no
lograban adaptarse a la dosificacién pautada por el médico, pre-
sentando nduseas, diarrea, calambres y parestesia oral [ver
Glosario], asi como un aumento del sangrado menstrual que
obligaba a la mayorfa de ellas a interrumpir el tratamiento.

Lo mismo se puede decir sobre el aclaramiento de Epivir
(3TC). Los andlisis iniciales de datos farmacocinéticos indica-
ban que habia diferencias de género en el aclaramiento de



las mas positivas

nosotras

este fdrmaco, pero estas diferen-
cias dejaron de aparecer una vez
que se corrigieron los datos en
funcién del peso.

En relacion a otras constantes
biologicas, la doctora Lynne
Wiathen explica la diferencia de
concentracion de la combinacion
de delavirdina y zidovudina atribu-
yéndola no sélo al menor tamafio
corporal de las mujeres, con lo cual
reciben mayor dosis por kilogramo
que los hombres sino a que "es
posible que su metabolismo sea
diferente en las sucesivas fases del
ciclo menstrual, y ademds, a que
pueden existir diferencias por
género en el aclaramiento de fdr-
macos’.

Cuando se habla de efectos
secundarios también estd compro-
bado que no se producen los mis-
mos con igual frecuencia e intensi-
dad en hombres que en mujeres,
lo cual deberfa hacernos reflexio-
nar sobre la necesidad de tener
presentes estas diferencias a la
hora de disefiar los estudios perti-
nentes. Asi, por ejemplo, algunos
estudios demostraron que delavir-
dina y nelfinavir tenfan una eficacia
similar en hombres y mujeres pero
con diferencias en cuanto a la fre-
cuencia v severidad de los efectos
asociados: las mujeres tenfan
mayor incidencia de erupciones
(se ha apuntado que la mayor inci-
dencia y gravedad en mujeres del
rash provocado por nevirapina
puede ser debido a una mayor
concentracién en sangre del far-
maco), dolor abdominal o foliculitis. En un estudio realizado con
ritonavir y placebo, las mujeres manifestaban efectos secunda-
rios importantes con mds frecuencia que los hombres,

Por desgracia, estos estudios sdlo fueron llevados a cabo
después de la aprobacién del firmaco y después de que
muchas mujeres hubieran tenido que soportar muchas inco-
modidades, molestias, dolor y de que, en ocasiones, hubieran
tenido que poner su salud en situacién de riesgo porque los
investigadores se “habian olvidado™ de que la biclogia femenina
tiene una entidad propia que es preciso tener en cuenta.

ESTUDIOS

obre ficacion -
ciclo menstrual
analisis clinicos

etab C

b:oiggfa femenina
Sis nt‘cesarms

JEne

estiudiog sobre mujeres®

Ya es hora de que los estdndares de cuidados dejen de ser
Unicos y masculinos para incluir definitivamente otro tipo de
estdndar que nos pertenece a nosotras y en el que deben estar
presente las diferencias de género como eje transversal en la
prdctica de la medicina, desde el estudio y aprobacién de far-
macos hasta el diagndstico y la recomendacion terapéutica

Como afirmaba en 1997 Sandra Thurman, Responsable del
Programa de Sida en la Casa Blanca,"el sistema sanitario no ha
sido disefiado teniendo en cuenta a las mujeres. .. y lleva dema-
siado tiempo siendo dirigido por hombres' +

M? José
VAzQuez

Invierno
‘1999/2000
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meédicos y pacientes

grandes
esperanzas

uando  vivimos
con un pro-
blema  de
salud poten-
cialmente
mortal, el
abanico de g
posibles g
futuros que se abre ante ‘
nosotros es exagerada- &
mente amplio, y nuestras
expeclativas vitales pueden
cambiar drdsticamente en unos segundos.

Una carga viral que repunta, unas defen-
sas que bajan, una biopsia que confirma un diag-
nostico.. la experiencia de visitar el médico puede
convertirse en una montafia rusa emocional que
oscila entre la esperanza vy el alivio v la decepcidn y
el miedo.

Estas subidas y bajadas debidas al constante des-
ajuste entre expectativas y realidades es un ciclo que
muchas perscnas politratadas hemos vivido tras la intro-
duccién de los inhibidores de la proteasa. Después de afios
de vivir esperando una muerte relativamente inminente, se
despierta la expectativa de una erradicacién/curacion definiti-
va. Tres afios mds tarde, el ciclo se cierra con la evidencia de
que la erradicacion no es viable y la constatacion de que toxi-
cidad y resistencias hacen que los fdrmacos disponibles no ofrez-
can soluciones para todas.

Pese a todos los adelantos, ante un diagndstico VIH+, mucha
gente parece dar por supuesto que tendrd que conformase con
una mala calidad de vida.Yo afirmo que es posible tomar un tra-
tamiento antirretroviral impecablemente durante afios v tener
una excelente calidad de vida. No sélo es posible: debe ser nues-
tro objetivo y nuestra exigencia.

Las personas seropositivas no tenemos otro remedio que
dar una gran importancia a nuestra relacion con nuestro espe-
cialista.Varias veces al afio se toman decisiones de las que puede
depender nuestra supervivencia, y por mucho que se hable de
libertad de eleccién, en general es una relacion a la que nos
vemos abocados sin apenas poder opinar:

La cultura médica estd basada en la “evidencia” es decir: el
andlisis estadistico de los datos procedentes de ensayos clinicos.
Desafortunadamente, esa metodologia no integra demasiado
bien la valoracion de algo tan intangible como la calidad de vida.
Los datos de los que dispone un especialista a la hora de deci-
dir entre uno u otro medicamento tienden, pues, a centrarse en
cargas virales, poblaciones linfocitarias v supervivencia. El estado
de dnimo de las participantes en el estudio no suele reflejarse
en los resultados. Como consecuencia de esto, el que un/a

medico integre o no la calidad de vida
en sus consideraciones de pres-
cripcién depende casi exclusi-
vamente de su sensibili-
dad personal.

La relacidn con un
médico es compleja v su
intensidad emocional puede
contribuir a la  confusion.
Fropongo un gjercicio de clarifica-
cidn en tres preguntas.

a) ;Qué exiges de tu médi-
co? ;Qué considerarias inaceptable!
Existe una legislacion v un cddigo
deontolégico que regulan la prictica

médica. Las funciones del facultativo son

diagnosticar, prescribir y poca cosa mds.
Sin embargo, en la préctica, los pacientes
esperan mucho mas.

b) ;Qué esperas de tu médico?
;Contacto visual, atencidn, escucha incondicional?
iInformacién sobre opciones de tratamiento!

iConsideracién por tus prioridades personales

(como la calidad de vida), que no necesariamente
coinciden con su concepto del principio de benefi-
cencial

c) ;Qué desearias? ;Querrias que tu médico te hiciera
sentir bien, que te tranquilizara, que te sintieras cuidad@a? Esa fan-
tasia no sélo estd en la mente de muchos pacientes. Algunos
médicos intentan responder a ese deseo (real o imaginado)
hasta el punto de que asurmen un rol paternalista/maternalista
desde el que les resulta imposible plantear con claridad los datos
mads preocupantes que puedan surgir de andlisis v pruebas.

Y por supuesto, esta tercer pregunta invita una cuarta, que es
icomo te vas a sentir si tu médico no satisface
tus expectativas y deseos? He conocido bastantes per-
sonas que han cambiade de médico porque “no hay feeling” (o
palabras equivalentes). ; Tiene tu médico la obligacién de caerte
bien! Evidentemente, mds alld de la legislacion y las normativas
escritas, hay unas reglas implicitas en el “mercado” sanitario, que
funcionan incluso en la sanidad mds publica y aparentemente
burocrdtica.

La metodologia de andlisis cuantitativo de las ciencias bio-
medicas no se lleva bien con pardmetros intangibles comao la
calidad de vida. Sin embargo, una relacién fluida entre médico v
paciente puede contribuir a una negociacion en la que las nece-
sidades y expectativas personales de cada paciente puedan
tener un papel destacado sin contaminar la relacion estricta-
mente sanitaria

GUILLERM
VALVERD

Invierno
1999/2001



Oscar C.
CorTES

10

Invierno
1999/2000

los
medicamentos
mas Cercad
de CASA

ada vez que debemos recoger nuestros medicamen-
tos antirretrovirales, ya sea una vez al mes o al tri-
mestre, estamos obligad@s a hacer una excursion
hospitalaria, con el coste psicoldgico y en tiempo que
esa excursion comporta. En otros paises europeos,
como por ejemplo Francia, las pacientes no se ven
obligad@s a acudir al hospital a recoger sus medica-
mentos. Tienen la oportunidad de hacerlo también en las oficinas de
farmacia de su ciudad o lugar de residencia, es decir en una farma-
cia no hospitalaria. A eleccion de cada un@ claro estd, ya que siem-
pre habrd quien prefiera por mil razones recoger la medicacion en
el hospital. Una de esas razones, evidentemente, es la confidenciali-
dad. Confidencialidad a la que, por ofro lado, también estan obliga-
das por la Ley del medicamento las farmacias espanolas, ya que
deben disponer de un espacio adecuado para asegurarla a sus clien-
tes.

Pero otr@s quizd prefieran no pasar por el trago de ir al hospital
simplemente para retirar una receta y andar por esos ldgubres pasi-
llos hospitalarios hasta la farmacia donde lo dnico que hacen es
pasarte la bolsa de pldstico con el “cargamento". ;No serfa preferi-
ble ir; si se tiene la confianza adecuada, a una farmacia del barrio, aho-
rrandote tiempo v el esfuerzo psicoldgico de acudir a un hospital? En
Espania, por razones que se nos escapan, eso parece imposible.Y ello
a pesar que l@s farmacéuticas vienen proponiéndolo desde hace
cerca de cinco afios a las autoridades sanitarias. Sin ir mds lejos, el
Colegio de Farmacéuticas de Barcelona acaba de recordar publica-
mente su oferta en este sentido, que seria extensible a toda
Catalufia. De momento se limitan a proponer una prueba piloto de
dispensacion de antirretrovirales, con coste cero por parte de las
farmacéutic@s. Una iniciativa que podria extenderse a otras enfer-
medades crdnicas, seglin est@s profesionales.

Para las farmacéuticas, la dispensacion en oficinas de farmacia
podria ayudar a la adhesion y mejorar el nivel de comunicacién entre
los centros de salud, prescriptores, farmacéuticas v pacientes, Segun
Rafael Borrds, vocal del Colegio de Farmacéuticas de Barcelona, “la
atencién de las afectadas a través de este tipo de dispensacion, que,
por otro lado, se prevé como integral y abarcando también los tra-
tamientos profilicticos, deberfa desvincularse de un margen de
beneficio profesional” para hacerlo viable econémicamente. Es decir;
se ofrecen a una propuesta econémica “'razonable’, el Unico aspec-
to que a veces parece importar a nuestras gestores. Aun asf, la admi-
nistracion, en este caso la catalana, da la callada por respuesta desde
i1995], fecha de la que data esta iniciativa. Por nuestra parte, lo que
queda claro, al margen de la comadidad que supondria para much@s
de nosotras, es que serfa un sintoma de normalizacién e integracion
de l@s seropositivas.

Y, atencidn, las mism@s farmacéuticas se quejan, paralelamente,
de que no se estd aprovechando convenientemente la red de ofici-
nas de farmacia para el Programa de Mantenimiento con Metadona
(PMM). Otro ofrecimiento que no estarfa de mds recoger, sefiores
ministn@s y consejenas4m

en el

egin la Convencién sobre los
Derechos de la Infancia, las nif@s tie-
nen derecho a conocer aquella infor-
macion que pueda ser importante
para su vida presente vy futura, asf
como a expresar lo que piensan y
sienten, Estos derechos deben tener-
se en cuenta cuando las personas adultas de su fami-
lia o nicleo afectivo tomamos decisiones que afectan
su dia a dia. Respetar estos derechos puede ser espe-
cialmente dificil cuando nos planteamos hablar con las
nifi@s sobre la infeccién porVIH. En el presente arti-
culo vamos a reflexionar sobre quién deberia hablar
con las nifi@s v cudndo es el momento en que lo
necesitan.

Para l@s nifigs acostumbra a ser reconfortante
estar con las personas a las que mds quieren en el
momento de recibir noticias que signifiquen cambios
en su vida La persona mds importante para hablar
con tu hij@ eres 1, quien comparte su dia a dia, en
quien confia y de quien espera proteccion y seguri-
dad. Tu sabes mejor que nadie como es y cdmo ha
vivido otros momentos delicados, Hablarles delVIH te
puede parecer durisimo. Hay quienes prefieren que
alguien mds esté presente y/o hablar previamente
sobre qué quieren decirles, ensaydndolo incluso. En
ambos casos puedes pedirselo a una persona en
quien tu y elfla nifi@ confiéis.

Pero, jcudndo serd el momento en que tu nifi@
necesite que habléis sobre el VIH?

Puede que tu nifi@ haya empezado a hacerte pre-
guntas porque haya notado que algo te pasa y/o le
pasa. Estas preguntas necesitan respuestas sinceras.
Puede que te pillen desprevenida y no sepas que
decirles, las nifi@s son muy habiles para hacer pre-
guntas delicadas en los momentos v lugares mas
insospechados. No temas en responderles que no tie-
nes la respuesta en ese momento pero que volveréis
a hablar sobre ese tema pronto. Esto te dard un mar-
gen para entender qué es lo que necesita saber. En
realidad no hay reglas, serd diferente para cada familia
o nticleo afectivo y a veces, también para cada nifig.
El truco estd en adaptar la informacién al nivel de
comprension de cada nifi@.

Puede que tu hij@ no pregunte nada en voz alta
sobre lo que estd ocurriendo pero ciertos cambios
en su comportamiento pueden indicar que se
encuentra preocupad@ o confundid@, no sabe expre-
sar estos sentimientos con palabras y lo hacen con sus
acciones.



Estos cambios pueden ser:

@ Tener dificultades con las comidas, el suefio u
otras rutinas.

@ Dolores de cabeza, de barriga, etc.,, que no
atiendan a ninguna causa fisica.

@ Estar malhumorado o irritable.

@ Estar menos cooperativo o mas exigente.

® Problemas en la escuela: dificultades para
concentrarse, bajo rendimiento, agresividad

con sus compafier@s.

Por supuesto que puede haber otras razones que
expliquen estos comportamientos, pero si sospe-
chas que lo que necesita es hablar sobre el VIH,
hacerle algunas preguntas indirectas te ayudard a
saber qué es lo que ya sabe o se imagina. Por
ejemplo:“No me he encontrado muy bien dlti-
mamente, jte has dado cuenta? ;Quieres hacer-
me alguna preguntal Me he fijado que estos dias
tienes menos hambre, jte encuentras bien?
;Estds preocupad@?” Sus respuestas te guiaran
hacia lo que necesita saber.

Por otra parte, habrd momentos en vuestro
dia a dia que podréis aprovechar para seguir
hablando de vuestra vida con el VIH.

® Si mi hije esta infectade, ;cuando

podria necesitar mas informacion?
Algunos hechos concretos o cambios que les estén ocu-
rriendo a tus hij@s necesitaran explicaciones. Por ejemplo:

Una visita al hospital.
Un ingreso inesperado.

Atender analiticas de sangre u otras pruebas.

El pasado octubre, las autoridades sanitarias francesas lanza-
ron (como viene siendo habitual con perioricidad anual), una
revision de las pautas de tto. de la infeccion porVIH. En lenguaje
accesible, incorporan y desarrollan los aspectos mds actuales y
necesitados de recomendacidn: uso de test de resistencias, de
determinacion de niveles de farmacos, embarazo y VIH, inmu-
noterapia.. Entre éstos un capftulo dedicado a las edades pedid-
tricas, donde destacan:

® El riesgo de fallo de tto. asociado a la limitacion de
antirretrovirales con presentacion Util para nifi@s incapaces
de tragar pastilas (Efavirenz, Delavirdina, Indinavir y
Saquinavir —en sus dos versiones- contindan sin estar
disponibles en formulaciones bebibles) y la escasez de datos
sobre dosificacion y tolerancia. Sebre todo en lo que se
refiere a los IR Este vacio es especialmente relevante en
nif@s menores de | afo.

tratamientos.. o

jardin de infancia

MMaracA

JM.Tomas

Empezar un nuevo tratamiento.
MNegarse a tomar fdrmacos.
Si tiene que dejar de hacer alguna actividad.

® Si mi hije es afectade, ;cuando podria
necesitar mas informacion?
Sitienes que ingresar en el hospital o estds seriamente enferma.

Si te sientes deprimida, cansad@ o irritable,

Si se ha dado cuenta que has empezado un nuevo tra-
tamiento.
Si tienes que dejar alguna actividad que haciais

Juntgs.

@ Para terminar, recuerda:

Hablar con tu nifi@ cuando te encuentres bien,
te serd menos estresante, ya que te sentirds mds
fuerte para contestar sus preguntas y a la vez
ellella se sentird mds tranquila.

Serd mejor escoger periodos en los que la vida
de tu hij@ sea calmada y estable.

No es necesario que afrontes esto td sola: hablar
con alguien de confianza que conozca a tu hij@ o
recurrir a organizaciones de soporte que trabajen
con nifi@s te ayudard a ver las cosas mds claras.

Hablas con tu hij@ de muchas cosas, Su capacidad de com-
prender aumenta cada dia. Apostar por una comunicacion sin-
cera, honesta vy respetuosa os permitird sentiros mds cercangs
y aprender a vivir mejor con el VIH.

Te invitamos a hacernos llegar tus comentarios:
mmaragall@interactua.net jmtomas@interactua.net

© |a dificultad para interpretar los niveles de carga viral como
prondstico de progresion en los primeros afios de vida.

® Recomienda posponer el inicio de tratamiento en aqueli@s
nif@s infectados que no presenten anomalias inmuno-
virologicas significativas.

@ Aconseja iniciar tto. en casos de rdpida progresién, bajo un
seguimiento intenso que incluirfa tests de resistencias antes
de su inicio ante la posibilidad de transmisidn de virus

 resistente a fdrmacos y de test de niveles de concentracién
del farmaco en sangre para ajustar las dosis.
;Y en Espafia, quél. " Silencios por respuesta.

Recomendaciones, como las de l@s franceses, son tremenda-

mente Utiles, Constituyen una referencia de calidad respaldada

" por una opinién consensuada no sélo entre destacadas clinicos

infectélogas, sino también entre investigadores de base, pedia-
tras, obstetras, psicélogas y miembros de ONG's expertas en
JM.T.
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la cara culta

Primera
Persondad

oincidiendo con los actos del Dia Mundial del
Sida fue presentado, en Barcelona y Madrid, el
documental Positivo, dirigido por Pilar Garcia
Elegido, que nos ofrece el testimonio vivencial
de un hombre seropositivo gay.

El film, producido por Habana Producciones,

estd protagonizado por Josep Maria Tomds,

colaborador habitual de esta revista y a quien much@s de

vosotras recordaréis de una entrevista que publicamos en
otofio del 97.

El hilo areumental del cortometraje es la propia historia de
este hombre de 31 afios, que nos cuenta, desde las emociones,
una histeria de amor, muerte, amistad y superacion. La estruc-
tura narrativa tiene como eje el relato en primera persona de
Josep Maria. Mediante el uso del blanco y negro y la técnica de
planos cortos se sitda alfa la espectador/a en un contexto inti-
rmista. Su testimonio se combina con retrocesos al pasado, tanto
a través de la recreacion dramatica de situaciones reales, como
a través de fotografias, que, hdbilmente montadas y con una
conseguida banda sonora, ilustran las explicaciones del prota-
gonista. A deslacar los comentarios de personas de su entorno
que aportan frescura a un relato que en algunos momentos
resulta angusticso.

Todo ello constituye un entramado de emociones y reac-
ciones que recrea de forma inteligible el laberintico proceso por
el que ha transcurrido la vida de esta persona seropaositiva en
los afios 90, antes v después del ecuador que marcd la apari-
cion de los inhibidores de la proteasa.

'-'-

v

“Lo que hay detras de u pasion no es peo", “las pasiones
son para vivirlas”, “la ignorancia hace que todo sea
complicado”: son palabras de Carmen Teresa, la florista que en

esta escena Josep Maria y un amigo visitan.

Josep Maria nos recuerda el derecho que todas tenemos a
dudar; a sentir miedo, vacio, angustia, impotencia, rabia, verglien-
za, desconcierto; a sentirnos terriblemente confundidas y ame-
nazadas; en definitiva, a expresar nuestro dolor. Pero también
como, a través de la busqueda dnematogrdficamente recreada
por los pasillos de un hospital o una calle muy concurrida, pode-
mos encontrar una salida para empezar a resolver nuestros
conflictos.

Aun asi,muchas de las personas seropositivas podemos pen-
sar después de ver el corto que también podriamos ser
nosotnas, puesto que quien mds quien menos de l@s que segui-
mos aqui hemos tenido nuestro propio proceso, y preguntar-
nos qué es lo que nos aporta esta obra cinematogrdfica, apar-
te de vernos reflejad@s en la experiencia de otra persona. Tal
vez se podria haber profundizado mds en
temas muy importantes para nosotras que
son tratados muy por encima como la rela-
cién médico-paciente, la dificultad para llevar
una vida mds o menos “nermal” o los incon-
venientes de las nuevas terapias.

Aunque ésta fue también mi primera
impresién, también pensé que de esta forma
el documental consigue transmitir lo que para
much@s de nosotras significa vivir con el VIH,
Mejor una aproximacién que ablande corazo-
nes que nada, Y es ahl donde reconozco el
mérito vy el coraje de Josep Maria de desnu-
darse delante de una cdmara.Y es ahi donde
veo su utilidad, en la repercusion medidtica y
en el alcance que pueda tener a nivel social,
como elemento normalizador y de visualiza-
cion de las personas seropositivas. Y méds
teniendo en cuenta su nominacién para los
premios Goya en la categoria de cortometra-
je documental, para este afio 2000,
iEnhorabuena y mucha suerte! 4a
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una mujer seropositiva

¢ Calidad
que??

ltimamente, no queda charla, congreso, entre-
vista o noticia relacionada con el VIH/SIDA en la
que no encuentre, entre signos de admiracidn y
con tono triunfalista, referencias a la espectacu-
lar mejora de la calidad de vida de los seropo-
sitivas o afectadas de SIDA, gracias a las nuevas
terapias.Y cada vez que oigo este tipo de rotun-

das afirmacicnes, no lo puedo evitar, autorndticamente se me

escapa la expresion: jA otro

perro con ese hueso !

;Qué significa espectacu-
lar-mejora-de-la-calidad-de-
vida-de-l@s-afectadas!

Me pregunto si no esta-
remos, © mejor dicho, si no
se estard, desde algunos
sectores, confundiendo el
significado de esta frase. Por
otra parte, jestas afirmacio-
nes se basan en la opinién
de TOD@S las afectad@s!,

Seguramente, mds de
un@ ya me habrd tachado
de contestataria o excesiva-
mente subversiva, pero no
es asi. Personalmente, esta-
ra mds de acuerdo con lo
de que el nimero de ingre-
sos hospitalarios, por enfer-
medades oportunistas ©
asociadas a SIDA, ha des-
cendido  notablemente,
como consecuencia de la
introduccién de las nuevas
terapias. Y esto es un gran-
disimo avance, por supues-
to, pero necesariamente,
para todas las afectadas,
debe esto suponer una
espectacular mejora de cali-
dad de vida? Creo que
deberfan  dejarnos a
nosotras este tipo de valoraciones.

Por otro lado, estar entrando vy saliendo del hospital, no es
precisamente el estado natural de cualquier persona, y no por
ello se hace referencia a mejor o peor calidad de vida. 57, va sé,
hablamos de personas sanas. Solo intento precisar el significado
de los términos. En definitiva, creo que no se estdn torando en
cuenta otros factores que también determinan la calidad de
vida de una persona.

Cifdmonas a la realidad ¥ seamos justos. Entiendo que para
muchos que se hallardn en un estadio avanzadoe de la enferme-
dad, o no tan avanzado, es igual, sea facil asegurar que su calidad
de vida ha mejorado. En mi caso, por fortuna précticamente
asintorndtica durante once afios (en tratamiento desde hace
nueve), no puedo comparar la situacion antes v después de las
terapias combinadas o multiterapias, ¥ probablemente a ellas
deba agradecer el estar viva, pero, aunque suene a topico, habla-
mos de calidad en este
caso, no de cantidad, vy
ciertamente son cosas dis-
tintas.

Me resulta dificil pasar
por alte tortuosos perio-
dos de adaptacion a
determinados fdrmacos;
cblicos nefriticos, ictericia,
vertigo, asteria o calam-
bres, y no estoy en el hos-
pital.

Mis defensas han subi-
do, mi carga viral ha dismi-
nuido. Estos datos, psicold-
gicamente ayudan. ;Fs esto
calidad de vida?.

A mi fisico le resulta
dificil ignorar la pérdida de
masa muscular o de grasa
subcutdnea, y me da igual
si esto estd asociado a los
farmacos o no. Mi cuerpo
No reconoce Como pro-
pias las manchas en las
ufas, los extranos granitos
de la piel, las neuropatias,
la disminucion de apetito
sexual o los problemas
con la  menstruacion.
iHace falta explicar como
te sientes con todo esto!
;Y qué me dices de la
dichosita toma de pastillas
de la tarde en plena jornada laboral, qué hay de las historietas
que te inventas para salir al paso sin tener que dar"'demasiadas”
explicaciones! No me extiendo mds en este punto, crec que
much@s saben perfectamente de lo que estoy hablando.
Inseguridad o incertidumbre, son sentimientos que a menudo
debilitan la ayuda psicoldgica que dan las cifras.

Repito, no le quito a los firmacos el mérito que tienen, pero
desde mi punto de vista, la calidad de vida es otra cosa +.

You
R.
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alud

AMOR

Dame calidad y vida

ada vez son mas los estudios clinicos y

protocolos de investigacion sobre el VIH y

sus tratamientos que, de una u otra

forma, incluyen entre sus parametros de

estudio el de la “calidad de vida". En
muchos casos, se trata de iniciativas sufragadas
por compafias farmacéuticas interesadas en
demostrar que sus farmacos anti-VIH proporcionan
a la persona que los toma una vida de mayor cali-
dad (es decir, con menos trastornos, sean estos
horarios, dietéticos o de salud) en comparacidn con
tal o cual farmaco de la competencia. En otros, los
menos, la investigacion en el campo VIH, liberada
en parte de la urgencia por salvar vidas (al menos
en el mundo rico al que pertenecemos), presta mas
atencion al estudio de las complejas variables que
definen y determinan esa "normalidad” caracteris-
tica de una dolencia que se precia de cronica pero
que es endiabladamente controlable: que una per-
sona VIH+ se sienta fisica y mentalmente sana, que
pueda trabajar y ser independiente, que tenga pro-
yectos vitales de futuro, que pueda llevar una vida

social, afectiva, productiva y reproductiva equipa-
rable a la media. Que pueda, en definitiva, minimi-
zar las consecuencias indeseables de su infeccion
por VIH (y de los tratamientos que la combaten)
hasta niveles que no interfieran con los de una
satisfaccion vital razonable para la persona ni con
los de un gasto sociosanitario bien ajustado en tér-
minos de coste-beneficio.

Hemos optado, en la mejor tradicion de la casa, por
dejar que quien la vive, hable de la calidad de su
vida. En las paginas que siguen os ofrecemos en
forma de narracion caleidoscopica lo que varias
personas seropositivas tienen que decir en torno a
este tema: la recuperacion de la ‘cantidad de vida'
frente a sus diversas concepciones de ‘calidad de
vida', los obstaculos que encuentran para conse-
guirla o mantenerla, las estrategias que usan para
ello y las razones que, en la era HAART, siguen
encontrando para quejarse. Este es un reportaje
que habla de como viven l@s que sobreviven y de
como aspiran a vivir cada vez mejor. 4«
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“Yo lo que veo”, dice Mili,“es que
desde que parece que no nos morimos,
o por lo menos no tanto, van un poco
como diciéndonos ';Pero de qué te que-
jas? {Da gracias por haber salvado la vida
con los férmacos!'Y lo que digo es que
vale, de momento es cierto que mi vida
ya no estd en peligro, pero a mi nadie me
va a cerrar la boca, porque vo no estoy
completamente bien y tengo mis razo-
nes: mi sisterna inmunoldgico estd dete-
riorado, mi cuerpo no admite segdn qué
esfuerzos, necesito descansar muchas
horas, necesito poder llamar al trabajo v
decir que no puedo ir si un dia tengo
cagalera y gue no pase nada, necesito
cuidar mi alimentacion mucho.. Todo eso
requiere tiempo, joder ;Qué pasa, que
porque yo no me muera dentro de 2 6
3 afios significa que va estoy perfecta-
mente normal? jPues de eso nadal jTu te
crees que estos cuerpos son normales?”
Mili es "una mujer bastante feliz de 35
anos, VIH+ desde hace 7, residente en
Barcelona vy lesbiana (siempre lo digo
para que nadie se olvide)", que se prepa-
raba poco a poco para una muerte pre-
matura cuando los ‘cocteles’ antirretrovi-
rales irrumpieron en escena:"Aunque la
adhesién al indinavir siempre fue un pro-
blema, los férmacos supusieron sin duda
una notable mejoria de mi salud y la ver-
dad es que no tuve problemas serios
hasta cumplidos dos afios de tratamien-
to, cuando en poco mds de una semana
mi cuerpo cambid drésticamente, se me
marcé la panza, perdf la grasa de la cara
y sufrf unos cdlicos nefriticos de morir-
me. Desde entonces he dejado los trata-
mientos en una ocasion, unas vacaciones’
controladas, eso si,y en mi fantasia sigue
estando el poder defarlos de vez en
cuando, porgue creo que nos estdn
follando. Es curiose, parque parece que si
dices la palabra quimioterapia anti-cincer
la gente entiende que hablamos de efec-
tos secundarios graves, pero si hablas de
fdrmacos anti-VIH se cree que ahora
tomamos las pastillitas v ya estd, jaqui no
ha pasado nada v estamos todos de puta
madre!”

“Todo es relativo y también la cali-
dad de vida”, apunta por su parte
Javier, un madrilefio de 3| afios que vive
con elVIH desde el 93 y se considera gay
y bisexual:"Yo estoy muy insatisfecho con
mi vida, pero ‘antes de’también lo estaba,
asi que el VIH no ha cambiado nada en
ese sentido. Es cierto que en los 6 meses
que llevo con antirretrovirales mi calidad
de vida ha cambiado para peor; porque
los férmacos me provocan un estado
permanente de malestar y diarreas

moderadas que suponen una constante
limitacién de mi vida diaria y de mis rela-
ciones sexuales, hasta el punto de pro-
gramar mi vida social en funcidén de que
pueda sucederme, como va ha sido el
caso, algo desagradable. Ahora bien”,
continda Javier, "aunque suene provo-
cador, también pienso que desde un
punto de vista mds amplio, no tengo
tanto de qué quejarme. Es posible que
sean los efectos de una educacién per-
versa del tipo ‘la vida es sufrimiento v
cualquier bienestar, un regalo'y todo esg,
no sé pero viendo la situacidn del VIH
en el mundo, creo que estamos feno-
menal. Yo siempre pienso que podria ser
mucho peor”. Quizd precisamente por
eso, Javier subraya que “si en el futuro
me pasa lo que a tanta gente y empiezo
a tener unos efectos secundarios horro-
rosos, esta conversacion podria ser muy
distinta”.

Es posible que también las pala-
bras de Carlos, un escritor vocacional
de 38 afios que trabaja en el mundo de
la comunicacién en Barcelona, hubieran
sido muy distintas hace un pufiado de
meses: “La enfermedad y el dolor son
incompatibles con el concepto de calidad
de vida y sdlo cuando empiezas a mejo-
rar puedes pensar en tal cosa.Yo conocf
mi seropositividad hace poco mds de
dos afios y he tenido una toxoplasmosis
que hubo que tratar con antibidticos
porque soy alérgico a las sulfamidas. {Dos
afos de antibidticos! Se dice pronto,
pero ha sido un calvario. Ahora bien,
hace dos meses
me han quitado los
antibidticos, me
han cambiado far-
macos, he pasado
de tomar mds de
25 pastillas diarias
a tomar 6 y ade-
méds ya no tengo
que preocuparme
de ayunos ni de
restricciones  de
comida. Imaginate,
itd le dices a cual-
quiera que tiene
que tomarse cada
dia 6 pastillas
durante el resto de
su vida v se coge
una ‘depre’ tre-
menda, pero para
mi es el paraiso!”. Ademds, tolera bien su
nueva combinacion y aunque sufre una
lipodistrofia que no ha ido a menos con
el cambio, prefiere esperar a ver qué
pasa y ‘quizd ir al gimnasio cuando tenga
mds tiempo”.Y es que lo que Carlos s
tiene, de momento, es una rebosante
agenda laboral: "Ahora mismo, lo que
mds afecta mi calidad de vida es el ritmo
de trabajo tan tremendo que me traigo,
y no miVIH. Eso si, hay una cosa que no

Mili: “De momento es mal",
cierto que mi vida ya
no esta en peligro, vas",
pero a mi nadie me va
a cerrar la boca,
porque yo no estoy
completamente bien y
tengo mis razones”

te la quita nadie, y es que la salud con el
VIH de por medic supone incertidum-
bre y alerta permanente. Fijate, yo ahora
llevo unos dias con unos pinchazos en la
cabeza que me preocupan. Me da por
pensar que si serd por la ‘toxo’, que si
serd estrés, que si qué serd... Si no des-
aparecen iré al médico, a ver si se me
quita el mosquec’,

Jackie tiene 34 afios y vive en una
casa de acogida de Barcelona. Cuando
empezd con los cocteles de antirretrovi-
rales llevaba mas de 10 afios con el VIH
a las espaldas, sufiria varias enfermedades
oportunistas y contaba con 22 CD4:“Mi
drogadiccion y mi seropositividad han
supuesto grandes crisis en mi vida en
general: con la familia, con la pareja, los
estudios sin terminar; la enfermedad. ..
En fin, todas las con-
secuencias de no
haber tenido una
vida digamos ‘nor-
explica,
"Ahora no tengo
enfermedades acti-
continda
Jackie, "y aunque
estoy muy delgadita
y delicada v he per-
dido mucha visidn
por el CMVY, me
siento bastante
'sana’, entre comillas:
puedo entrar, salir,
dormir, comer, ver
gente, encontrarme
con otras mujeres
VIH+,  aprender
cosas nuevas... Mi
calidad de vida material es muy sencilla
pero aceptable: una habitacién limpia,
tres comidas decentes al dia y muy
poquito dinero. Sin embargo, emocional-
mente, y sobre todo intelectualmente,
siento que es pobre, porque las mujeres
de la casa donde vivo apenas tienen
informacidn y hasta flipan con lo poquito
que yo sé. Las monjas [que llevan la casa]
no saben nada de VIH y en conjunto, es
un ambiente bastante cerrado™.



Jackie tolera bien sus firmacos, pero no
quiere olvidarse de resaltar algo que sf le
afecta:"No se habla mucho de ello, pero
sé que muchas personas VIH+ hemaos
perdido nuestra libido sexual a conse-
cuencia de los antirretrovirales v esto es
algo muy serio, porque la energia sexual
es parte normal de una vida de calidad"”.
Ademis, Jackie cree que le gustaria vol-
ver a trabajar; aunque duda tener fuerzas
para ello, sabe que el dinero no da la feli-
cidad pero puede suponer una diferencia
“en muchos casos, por ejemplo, no es lo
mismo estar en una silla de ruedas mala
que en una mejor hecha”, e insinda que
en estos momentos puede faltarle apoyo
afectivo (“mds a causa de un momento
personal mio un tanto cerrade que del
VIH™), pero asegura tener un positive
balance vital:"Aungue sé que mi vida es
mejorable, estoy bastante satisfecha con
todo el trabajo que he hecho conmigo
misma y me gusta mi vida, porque creo
que aun tiene cosas que estan muy bien”.

Ramén también vivia en una casa
de acogida "donde no estaba nada bien,
porque en este pais sélo hay casas para
ex-usuarigs de drogas seropositivas v yo
soy un hombre gay”, pero ya hace algu-
nos meses que comparte el piso barce-
lonés de su amigo Alejandro. Varias
‘toxos’ han afectado seriamente la movi-
lidad de sus piernas vy articulaciones vy
mientras lfa un porrito con dedos torpes
pero seguros (“fumar hachis me da cali-
dad de vida porque me ayuda a comer
con ganas v a dormir mejor”’), Ramén
explica que hoy, tras una visita al hospital
en la que no le han dado buenas noticias,

tiene miedo, miedo a ponerse enfermo:
“Los firmacos afectan muchisimo mi cali-
dad de vida, sin duda.Ahora mismo estoy
tomando 52 pastillas diarias, tengo dia-
rreas continuas y casi siempre estoy

Carlos: “La frontera
entre ser VIH+ y ser
una victima es muy
delgada, y ser una
victima es lo ultimo
que quiero en esta
vida, pero si que
creo que las
personas VIH+
necesitariamos un
trato laboral
especial”

mareado, pero en mi caso la eleccidn no
es tan dificil porque si no las tomara ya
no estarfa vivo. No es que tenga miedo a
morir; eso ya me da igual:lo que me asus-
ta es que nada cambie para mejor en el
dichoso 2000". Hoy, Ramoén no estd
para muchas palabras: "Lo que mds me
frustra es no poder trabajar y aunque
vivir con Alejandro ya es una mejora
en mi vida cotidiana, echo de menos
todo lo que no puedo hacer a causa de
mis piernas: bailar; hacer deporte o echar
una carrera. Por otra parte, jquién me iba
a decir que yo iba a estar aqui’ para con-
tarlo!".

“Lo basico para la calidad de vida
es la libertad y aprender a no tener
miedos, incluso si estds enferm@’”, inter-
viene el propic Alejandro, un vasco de
46 afios que supo de suVIH+ hace 8:"En
el 96 pasé lo peor de mi historia con el
VIH, tanto fisica como psiquicamente. i
vida se desbaratd por completo v llegué
a estar mds de un afio encerrado en una
casa de acogida y forrado de tranquili-
zantes. Ahora estoy haciendo un descan-
so de mi tratamiento antirretroviral,
entre otfras cosas porque llevaba dos
anos cagdndome sin parar y eso recorta
tu libertad dramdticamente y es un
secuestro de tu vida cotidiana. Sé que
volveré a tomar tratamientos, pero de
momento estoy controlado v me siento
bien: tengo una carga viral muy alta pero
mis CD4 permanecen estables y hasta
en aumento, ya ves'. Alejandro, que se
considera a sf mismo un “luchador nato”,
explica su formula concentrada de cali-
dad wvital: "Cuando yo estaba realmente
enfermo, lo Unico que querfa era salud,
que me quisieran y me abrazaran vy estar
en contacto con la naturaleza, Hoy en dia
voy recuperando algunas de estas cosas
mds y otras menos, pero las ganas de
hacer cosas v disfrutarlas, el deseo en sf
mismo ya es calidad de vida, porque si tu
unico objetivo es ir al médico, ya me con-
tards qué vida es ésa’”.

En el par de afios transcurridos
desde su diagndstico, Isabel tzambién
ha aprendido lo suyo sobre estrategias v
objetivos. Hoy, cumplidos los 50, asurme
sin aspavientos su particular ‘antes y des-
pués’ del VIH:"Los primeros meses de
tratamiento  fueron un infiernc. Tenia
todo tipo de efeclos secundarios y sclo
encentraba cierto reposo entre los subi-
dones de las tomas, apenas tres horas
cada noche. Cuando el médico me anun-
cid 'un gran éxito analitico’, yo sdlo sabia
que preferfa morirme a continuar asf,
porque aquello s que era un cero en
calidad de wida", resume. Fueron meses
de "lucha con lgs médicos” para conse-
guir un cambio de farmacos que pronto
parecid mejorar sustancialmente las
cosas: "Poco a poco pude controlar
mejor mis diarreas, me desaparecid una
rosdcea enorme de la cara, recuperaba
energias, empezaba a ilusionarme con
volver a trabajar v a llevar una vida nor-
mal, cuando en cuestion de dias veo que
estoy desarrollando una lipodistrofia evi-
dente, que l@s médicos me niegan
durante meses su existencia y que yo me
siento tan afectada que la lucha para con-
seguir un nuevo cambio de firmacos me
leva a amenazar con dejarlos todos v a
dejarlos de hecho durante 3 semanas,
que por derto me supieron a gloria. jFso
o, que soy el cilmen de la adhesidn y no
sabla lo que era saltarse una tomal”,
exclama casi con asombro. "Es que no
podia ni bajar a la compra: las preguntas
me venian por todos los lados: en la tien-
da, en la panaderfa, las vecings.. Parecia
mds enferma que nunca. Se me quitd de
la cabeza la idea de volver a trabajar y me
desanimé mucho”. Desde entonces
Isabel, una mujer conocida por su pro-
fesion que de momento opta por el ano-
nimato, ha hecho "un gran reciclaje en
este sentido” y se va acostumbrando a
los cambios en su cuerpo, que parecen
haber remitido levemente con el cambio
de farmacos: "Las médicos te reprochan
que des importancia a algo como tu
aspecto fisico cuando has estado a punto
de perder la vida, pero lo derto es que
puedes volverte loca cuandeo en cuestion
de un par de semanas ves en el espejo a
un ser de apariencia desnutrida, barriga
inflada v extremidades esqueléticas y
encima te dicen que te lo estds imaginan-
do porque tus analiticas son correctas”,
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Jackie: “No se habla
mucho de ello, pero
s¢ que muchas
personas VIH+
hemos perdido
nuestra libido sexual
a consecuencia de

los antirretrovirales
y esto es algo muy
serio, porque la
energia sexual es
parte de una vida de
calidad”

Desde entonces, la calidad de vida
parece estar para lsabel siempre

‘un poco mds alld:"Voy sintiéndome
mejor porque veo que, efectivamen-

te, mi calidad de vida va a mejor: con
ritonavir fue el acabdse, con saqui-
navir la cosa mejord un lanto a
pesar de la lipodistrofia v ahora
misma salgo y entro, voy y vengo sin
problemas. Soy consciente de que

no sabernos donde nos va a llevar todo
esto, pero no estoy dispuesta a estancar-
me, eso me horrorizaria. He bajado hasta
las 5 pastillas; pues ahora quierc dos, o
una... Y que no sea tdxica. Recuerdo”,
continda, "que cuando estuve tres meses
encamada y enferma, mi fantasia de salud
era poder estar en el metro en hora
punta y no marearme, no caerme, estar
bien. El dia que me i subiendo las esca-
leras del metro en esas circunstancias me
dijerlLo he conseguido, soy feliz!'". Isabel
asegura estar'menos sana, pero mds viva
que nunca” y valora sin afioranzas la ple-
nitud de su presente: "no depende de
nadie, cuido mucho de mi, de mi comida,
mi casa, mis plantas, hago un voluntaria-
do, voy a gimnasia, a mi grupo de sopor-
te, a la playa en verano.. Es una buena
vida, jnof”

“Quiza el cambio mas importante
en estos momentos de mi vida v
que tiene muchisimo que ver con la cali-
dad de la misma, es mi vuelta al trabajo
después de 3 afios sin haber tenido ese
tipo de responsabilidades™, se explica de
nuevo Mili. "Ahora trabajo para varias
asociaciones VIH" continda, "y aunque no
lega a ser un trabajo a tiempo total es

mds que uno a tiempo parcial y adn no
he conseguido un reajuste completo,
porque llevaba una vida bastante activa
pero también me acostumbré a cuidar-
me mucho ¥ sin prisas. Cuando has pasa-
do tanto tiempo prepardndote para
morir joven es muy fuerte esto de volver
a la vida, al trabajo, al futuro. Ademds,
aunque sigo trabajando con temas relati-
vos al VIH, ahora debo adaptarme al
ritmo laboral que la gente tiene 'ahi fuera’
¥ siento hasta un poco de miedo, porque
no quisiera verme obsesionada o que-
mada por el trabajo. Yo necesito mucho
tiempo para tener la calidad de vida que
quiero y sé par experiencia que muchas
personas VIH+ tienen que esforzarse
mds de la cuenta para estar a la altura de
las circunstancias. En mi caso, el haber
aprendido a retirarme a tiempo, a no
sobreesforzarme, ha sido un paso impor-
tantisimo que no quierc perder'.

Ramon: “No es que
tenga miedo a morir,
eso ya me da igual:
lo que me asusta es
que nada cambie
para mejor en el
dichoso 2000”

““Sé que el VIH por si mismo supo-
ne un desgaste extra y me preocupa
desgastarme aun mds con el curra”, dice
al respecto Carlos, novelista de noche,
‘comunicador’ profesional de dfa; "A
veces me pregunto cuanto tiempo
podré seguir con este ritmo y me plan-
teo parar un poco en el futuro, pero
también es cierto que después de haber
estado tan cerca de la muerte, este fre-
nesi de actividad me hace sentir vivo y
me gusta esa sensacion: si antes crefa que
ne me iba a morir nunca, ahora sé que
no es asl v tengo aldn mds empefio en
hacer lo que quiero hacer v en hacerlo
‘va'. Entre esa gran sensacidn de salud
recuperada y los limites del fre-
nesi laboral, Carlos reflexiona
en voz alta:"Yo termino agotadi-
simo y sé que ademds de la edad
es algo relacionado con el VIH.
No he ocultado miVIH ni en mi
entorno laboral ni en mi vida en
general porque no me parece
positivo para mi salud mental.
Pero claro, si 'parece’ que estds
bien, te exigen al mdximo y
como yo fampoco quiero que
me vean como un enfermo, pues
si estoy mal me lo callo y si tengo
que iral servicio por que hay dia-
rrea pues voy y vuelvo y aqui no
ha pasado nada”, cuenta Carlos.
“La frontera entre serVIH+ y ser
una victima es muy delgada y ser una vic-
tima es lo dltimo que quiero en esta vida,
pero sl que creo que las personas VIH+
necesitarfamos un trato laboral especial,
porgue en muchos casos no podemos
rendir como una persona sin VIH, y mds
ain si son curros mds fisicos. Por otro
lado, considero un error retirar las ayudas
sociales, sobre todo a las personas que
va las estdn recibiendo, que ademds pue-
den haber perdido contactos o estar un
tanto desfasadas, con lo que todo es mds
duro para ellas si ahora se plantean vol-
ver a trabajar’, concluye.

“Valdria la pena que no fueras
tanto al médico y asi no te encon-
traria tantas cosas”, le dijo el otro dia
su jefe a Eduardo, un barcelonés de 44
afios, VIH+ desde hace 5 y trabajador
fijo’ de la administracién publica: ™Yo ter-
miné por contdrselo todo a mi antiguo
jefe después de muchas ansiedades y de
llegar tarde varias veces durante los pri-
meros tiempos del tratamiento a causa
de las diarreas y los vémitos, pero ahora
tengo uno nuevo que no sabe nada y
que ademds es una persona con muy
mala leche y no sé qué hacer. Ahora
necesito 3 permisos muy seguidos para
otras tantas visitas médicas y va estoy
angustiado pensando en pedirlos. He lle-
gado a plantearme juntar a toda la ofici-
na y decirselo para quedarme a sgusto
pero no acabo de decidirme”. El ansioso
dilema sobre la visbilidad en su medio



laboral es"'un aspecto negativo”de la cali-
dad de vida de Eduardo v el trabajo en
s mismo tampoco parece darle muchas
alegrias: "Suele decirse que “el trabajo
dignifica al hombre", pero en mi caso no
creo que sea asi en absoluto: tengo un
trabajo que no me gusta nada, gano
146,000 miserables pesetas, de las que
casi la mitad se me van en hipoteca y
cuando vuelvo a casa estoy tan agotado
que no me quedan fuerzas ni para lo que
mds me gusta, que es pintar. Te aseguro
que si pudiera tener una invalidez sabria
como llenar mi tiempo y no me sentirfa
indtil."

A raiz de la devastacién emocio-
nal que supuso la muerte de su pare-
ja y de los limites fisicos de los tiempos
mds duros de su propia enfermedad,
Josep termind por cerrar el bar que
regentaba en Barcelona. Hoy, con 43
afios y 6 de diagndstico, ha recuperado
buena parte de su salud y vive (“por
suerte en mi propio piso”’) con una pen-
sién contributiva: “Es cierto que con mis
82.000 pts de pensidn es dificil estar al
nivel de algun@s amig@s que pueden via-
jar, o ir de cenas o permitirse ciertos
lujos, pero el hecho de no producir en un
sentido convencional no me afecta y
creo que ser voluntario en varias asocia-
ciones suple hasta cierto punto mi nece-
sidad de sentirme (til. Lo que si que
extrafio son los buenos tiempos del bar
el estar con lgs amigas al tiempo que
trabajaba. Es cierto que a medida que
voy sintiéndome mejor me planteo vol-
ver; pero ha de ser con algo mio, porque
yo no valgo para andar dando explica-
ciones o pidiendo permisos para hospi-
tales o lo que sea...", concluye Josep.

Bartomeu forma, junto con Josep
y Eduardo,"un trio de grandes amigos”.
Su pension contributiva de 140000 pts
tampoco da grandes dispendios, pero no
parece ser ése el problema de este hom-
bre de 53 afios que vive con el VIH
desde hace 5:" Este mes ya se me han ido
las 40.000 pts. del alquiler v varios miles
mds en tratamientos complementarios,

Isabel: “El dinero
tiene una
importancia relativa,
pero se necesitan
unos minimos, no
vayamos a decir
tonterias”

pero no me quejo de no tener dinero
sino de lo deprisa que se gasta”, bromea.
"No me siento frustrado por no estar en
el mercado laboral porque en estos (ilti-
mos afios he hecho un trabajo de creci-
miento personal del que estoy muy con-
tento y aungue no estoy al |00% de mis
posibilidades, siento que la voluntad de ir
a mejor y de seguir haciendo cosas sin
usar el VIH como excusa para la pereza
ya es muy positiva para mi calidad de
vida, Hace un afio que hago un volunta-
riado ofreciendo masajes Reiki [ver glo-
sario], me gustaria seguir con ello e inclu-
so de forma digamos mds profesional,
pero quiero ir despacito, porque me
canso mucho y no quiero dejar de estar
bien".

Alejandro, el vasco de la buena
mesa, tiene un variado e intenso pasado
laboral (“he disfrutado todos v cada uno
de los trabajos que he tenido™) y a medi-
da que recupera fuerzas para mds cosas
que no sean cuidarse e ‘ir de médicos’,
tiende a rodearse de nuevas responsabi-
lidades: “Ahora vivo con una pensién de
90.000 pts que suelo alargar un poquito,
pero ser capaz de hacer lo que me gusta
es mds importante para mi que ganar
dinero y cuando considero volver a tra-
bajar pienso en la jardinerfa, que ya ha
sido mi trabajo, o quizd en ensefiar
Katsugen, una préctica oriental basada en
el movimiento corporal que encuentro
utilisima, entre otras cosas, para mis neu-
ropatias”, explica. "Ahora bien”, continda
Alejandro, "yo tengo muy claro que
estoy aportando algo a la sociedad, por-
que estoy llevando esta casa, que es una
alternativa ‘familiar’ a la casa de acogida
de Ramén (que costaba 150.000 pts al
mes) ¥ que considero un modelo a apo-
yar y a explotar para muchas seroposi-
tiv@s. Yo necesitaba compafiia y una tarea
y en cinco meses hemos conseguido una
vida de bastante calidad: en esta casa se
come bien, se estd bien y se mueve cari-
fio, porque Ramén y yo no somos
pargja pero nos tocamos, nos abraza-
mos, nos damos apoyo.. El otro dia me
decia Jackie [presente en la conversa-
cién y buena amiga de la casa] que

hacia... ;Cudnto tiempo hacia que no te
abrazaban, Jackie! iFijate, un afo v
mediol Joder, es que asi no se puede
vivir'’, Alejandro confiesa que "cuando
tenfa dinero me compraba muebles v
ahora me voy al todo a cien’ e incide en
su hedonista vision de la calidad vital rela-
tivizando el poder del dinero a la hora de
adquirirla:"Una buena dieta, por ejemplo,
no es cara: necesitas un poco de cultura
culinaria, amor a la comida y tiempo, que
es algo de lo que si disponemos muchgas

de nosotras, aunque no todas. Yo voy al
mercado, me preocupo de comprar
barato v comemos de puta madre, mejor
que muchgs con mds presupuesto. Otras
cosas, como la carnitina [ver glosario], me
las paga la Seguridad Social porque yo
me lo he currado y puedo ponerme muy
pesado. jAcupuntural Al mencs en una
ciudad grande como Barcelona una per-
sona VIH+ puede conseguirla gratis, que
vyo sepa, en al menos dos sitios. Este tipo
de informacién deberfa arcular mds v
creo que las asociaciones VIH deberfan
ser los lugares para ello”.

Isabel también sabe lo suyo de
coémo cuidarse sin mucho dinero (“siem-
pre he cuidado mucho mi cabeza, mi
cuerpe y mis habitos cotidianos v ahora
con mas razén que nunca’’) y aunque en
su dia optd por las bajas laborales por-
que considerd que “una pensidn podia
afectarme psicolégicamente”, hoy ha
cambiado de opinién.Asumiendo que no
volverd trabajar en su profesion, disfruta
de una pensién y afirma que “una se
adapta a tener mds o menos dinerc”,
aunque sin exagerar:"El dinero tiene una
importancia relativa, pero se necesitan
unos minimos, No vayamos a decir tonte-
rfas. Ademnds, necesitas gastar mds en
cosas como la farmacia o controlar
mucho la salud dental (que es'un pastén’
y no concibo que no sea gratuita)”,
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jPor fin tenemos unanimidad
absoluta!: es importantisimo escuchar
y sentirse escuchado, un amigo es un
tesoro, un amor una loterfa y todas
necesitamos que nos quieran. “jMenuda
novedad!", que difa Alejandro: “Las
emociones y los afectos son la vida
misma, el porqué de nuestra existencia,
pero yo no creo que el VIH me haya
dado mds problemas que los que ya
tenia en ese sentido: el VIH es sdlo un
amplificador. Mi gran crisis de hace tres
afios produjo muchas rupturas de familia
y con amig@s de siempre que aun estdn
solo medio resueltas y es cierto que a
veces me siento un tanto aislado y que
me gustara mejorar mi vida social y afec-
tiva, asi que lo que intento es seguir tra-
bajdndorme las relaciones antiguas y crear
otras nuevas. jAhl v en mis clases de tea-
tro he descubierto que tengo un proble-
ma de comunicacion, que es parecer
agresivo cuando hablo, asi que también
estoy intentando cambiar eso”, nos infor-
ma Alejandro.

Mili, por si acaso, es la primera
en introducir el tema de las emo-
ciones en nuestra charla: “Yo no
quiero olvidarme de decir que si mi
vida es mejor ahora de lo que lo
fue nunca, incluso con todos los
problemas de que estamos hablan-
do, es porgue yo emocionalmente
me he cuidado mucho. Espero que no
suene asi como raro o ‘misionero’ pero
es que calidad de vida no puede ser sdlo
farmacos, trabajo o dinero, porque saber
qué hacer con tus emociones, entender-
te mejor a tf mism@ v a l@s que te rode-
an también es bdsico y creo que a mi me
ha ayudado a estar mejor y a ser mejor
persona.’

Poc@s de nuestr@s interlocutores
parecen haber experimentado un revul-
sivo emaocional tan poderoso a raiz de
su diagndstico VIH+ como Bartomeu:
"Bl VIH para mi ha supuesto un gran

cambic emocional en mi caso, y para

mejor: yo era muy depresivo, vivia con un
familiar con el que no me llevaba bien,
estaba aislado, sin amigos, ¥ no habia
tenido relacién sexual alguna hasta los 47
afios, con toda la presion y depresidn
que ello supone. A los tres meses de mi
diagndstico reuni el valor para venir aqui
[la Coordinadora gay lesbiana de
Barcelona)] y hoy en dia he conseguido
controlar mejor mis ya raros ciclos
depresivos, he aprendido a hablar de mis
sentimientos, a asumir mi homosexuali-

dad, he logrado tener un grupo de
amigas intim@as que dan a mi vida respe-
to, carifio y proteccién y he llegado al

punto de que no me afecta ni la estricta-

toma de las medicaciones vy si salgo, me
imagino que me llevo el virus de paseo™
Bartomeu no tiene casi ni tiempo para
aforanzas: “Me interesa mi dia a dia, mi
psique, mis pocas pero buenas relaciones
sociales... No me hago ilusiones sobre
una cura milagrosa del SIDA, intento cui-
dar mi alimentacion, escribo, he partici-
pado en grupos terapéuticos donde he
tenido experiencias muy fuertes de
apertura emocional, de poder decir
cosas muy mias y he trabajado intensa-
mente el aprendizaje v la préctica del
Reiki. Me gustaria estar enamorado de
una persona y no sélo del sentimiento
en si, pero no sufro por ello y no culpo
alVIH ni a la sociedad ni nada de eso de
no tener una persona especial en mi
vida. De momento, es mi decision estar
en un circulo muy pequefio sin salir ape-
nas de él v es mi decisidn también salir-
me de ese circulo e ir dando pasos hacia
afuera”.

Por su parte Eduardo, que no se
sentfa dignificado por su trabajo, s que
parece obtener mds satisfacciones en
algunos de los dmbitos mds afectivos de
su vida: “El amor y el sexo son otro
tema, algo mucho mds problemdtico
para mi y para much@s seropositivas,
pero es cierto que mis amigas tim@s
de hace 30 afios me han apoyado en
todo momento y han continuado en mi
vida. Ademds, también he hecho amigas
nuevas gracias alVIH, con lo que en este
sentido mi seropasitividad no ha sido en
absoluto una influencia negativa y me
considero muy afortunado’”, explica.

Si bien por circunstancias muy
distintas, también Josep, amigo-
tesoro del propio Eduardo y de
Bartomeu, pone suVIH entre parénte-
sis cuando wvalora la calidad emocional
de su vida actual:"EIVIH no me ha afec-
tado emocionalmente tanto como la

Bartomeu: “Me gustaria
estar enamorado de
una persona y no solo
del sentimiento en si,
pero no sufro por ello y
no culpo al VIH ni a la
sociedad ni a nada de
eso de no tener una
persona especial

en mi vida”

muerte de mi compafnero, que me hizo
sentir completamente huérfano y fue
una pérdida tremenda para mi. Hoy en
dia estoy mucho mejor y creo que lo he
superado, tengo muy buen@s amiggs,
algun@s nuev@s y otr@s de toda la vida y
estoy saliendo con alguien desde hace
poco, todo lo cual es muy positivo para
mi vida afectiva en general, pero sigo
extrafiando mucho el vivir con alguien
con quien compartir lo cotidiano, el dia
adia".

“Mi pufiado de amigas
intim@s de toda la vida v la
familia nuclear han estado siempre
a mi lado vy son tan importantes
como siempre lo han sido, pero
hay otr@s muchas que se han
caido de mi agenda a raiz de estar
enferma, bien porque han huido
aterrorizad@s o porgue ni se han

preocupado..”, explica esta vez

Isabel. "He perdido gente que yo
consideraba amiga y que posiblemente
no lo eray he conocido a varias mujeres
seropositivas, gue jamds hubieran entra-
do en mi vida de no ser por el VIH, que
suponen una gran fuente de apoyo
emocional y con quienes puedo dar
rienda suelta a mis carencias”. “Yo no
hecho de menos compartir mi vida con
alguien”, afiade lIsabel, "pero no creo
que esto tenga mucho que ver con el
VIH, porque siempre he vivido sola v he
sido muy independiente, incluso cuando
he tenido relaciones largas, aunque es
posible que el VIH, y también la edad,
hayan agudizado mi reserva’.

Alejandro: “Lo
basico para la
calidad de vida

es la libertad y
aprender a no tener
miedos, incluso si
estas enfermo”




“A medida que |
voy sintiéndome
mejor me
planteo volver [a
trabajar], pero =
tendria que ser |

c o con algo mio, &
no porque yo no |

| | valgo para andar |
dando —
explicaciones o
pidiendo
permisos para ir
al hospital...”

“Fumar hachis |
me da calidad de |
vida porque me |
ayuda a comer |

con ganasy a
dormir mejor” | =
Ramon |




|
"Yo necesito

| "Ya es hora de que mucho tiempo

. los estandares de para tener la -

| cuidados dejen de calidad de vida —_ “El deseo de
; ser Unicos y que quiero. (...) hacer cosas en si
4 masculinos para Haber aprendido ‘mismo ya es
| incluir otro tipo de i0d calidad de vida,
| estandar que nos sobreesforzarme ~ porque si tu
= pertenece a ha sido un paso unico objetivo es

4 nosotras” importantisimo ir al médico, ya
Maria José que no quiero — JRLLE co_ntaras que
fe perder” vida es ésa”
o | Mili — Alejandro

“Claro que prefiero vivir

con lipodistrofia a morirme
guapisimo, pero también

tengo derecho a evitar o

paliar lo indeseable”
Carlos
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e puede medir el “grado de autonomia y funcio-

nalidad” de las personas en un estudio clinico, es

decir, todo lo que va desde poder ducharse solo o
sola hasta ser capaz de practicar deportes de riesgo o
preparar una paella para 15 personas. Después, puede
que haya todo un rango de preguntas que intenten
saber cosas cémo “cudndo has tenido tu ultimo orgas-
mo”, “cémo calificas, de 0 a 5, tu red de apoyo emo-
cional” o si en estos momentos de tu vida “tienes pro-
yectos que consideras importantes”. Queda por saber
si la informacién obtenida con tales medios reflejaréa
realmente el grado de plenitud vital del “sujeto X"y,
mds relevante aun, si serd capaz de detectar el o las
dreas deficitarias y de instigar las intervenciones socio-
sanitarias pertinentes.

En cuanto al sistema sanitario en general y I@s médi-
cos en particular, dejemos que algun@s de nuestr@s
protagonistas nos den una idea de lo que podria
hacerse desde hospitales y consultas para que el siste-
ma piblico de salud significara un plus de calidad vital
en la vida de quienes precisan de sus servicios para
algo mds que sobrevivir.

“Yo tengo la mejor médico del mundo y confio ple-
namente en ella. Es una mujer que ha sido capaz de lla-
marme en Jueves Santo a mi casa para decirme que mis
analiticas mostraban no se qué nivel de glucosa y que
debia tener cuidado con la dieta”, dice Eduardo encan-
tado. Josep, que participa de un estudio para medir la
posible reversion de lipodistrofia, recibe la atencién
periddica de un equipo multidisciplinario y se queja
“porque no conduzco”, de la paliza que supone ir y vol-
ver de su alejado hospital. Bartomeu se lo toma con
calma, esta satisfecho de sus prestaciones sanitarias y
asegura que “yo no me callo cuando me siento con ell@s
[con I@s médicos]. Tomar las decisiones conjuntamente
me ayuda a sentirme en control y para mi médico el ver
que yo tengo interés, que hago lo que me dice que
tengo que hacer y que me recupero, es un motivo de
orgullo. Cierto que a veces he tenido que decirle ‘no, por
ahi no’, porque el médico no es un dios, sino una perso-
na que va a participar en decisiones muy importantes
en tu vida y con quién tienes que aclarar lo que te pre-
ocupa’. Por su parte Jackie reivindica la importancia en
el sistema sanitario del “carifio, la cordialidad a la per-
sona, que puede reconfortarnos mucho” y lamenta no
haberse sentido apoyada por sus médicos durante sus

mima

pasadas enfermedades, aunque ahora le parezca que “a
medida que yo he ido informandome, intentando saber
cosas, €l va teniéndome mas en cuenta”.

Carlos, finalmente, recoge el testigo de jackie en
cuanto se le menciona al sistema sanitario y al médico
como factores de calidad vital y abunda con ganas en un
tema que toca a fondo su sensibilidad:“Mas que del tra-
tamiento me quejo del trato, porque yo si puedo enten-
der que conseguir farmacos anti-VIH cada vez mejores
no sea una cosa de un dia para otro.A mi, como a tan-
tos, me han sucedido historias tremendas en consultas
y hospitales y la verdad es que me horroriza la falta de
calor del sistema sanitario en general y que echo muchi-
simo de menos un poco de sensibilidad, de saber hacer,
de tener en cuenta que la persona que tienes delante se
siente vulnerable y tiene miedo. Creo firmemente que
los estudios de medicina habrian de cubrir ciertos
aspectos basicos de psicologia del trato con l@s pacien-
tes, porque es que a veces hacen mucho dafio y ni se
enteran. Soy capaz de darme cuenta de que mi médico
es un profesional competente y que sabe lo que hace,
pero no habla, no comparte, y esto me machacé duran-
te mucho tiempo. Finalmente cambié de actitud y
empecé a buscar otras fuentes de informacion, sobre
todo en Internet y varias ONG. L@s médicos adoptan
una posicion paternalista y despética ilustrada, pero
cuando se dan cuenta de que eres un interlocutor vili-
do y haces preguntas pertinentes, van cambiando de
actitud. Pero, jqué pasa si no tienes los recursos, la cul-
tura o la preparacion para serlo? Yo, de momento, he
conseguido cambiar de un inhibidor a un no nucleésido
y algo mas, algo que considero casi una victoria moral:
que mi médico me reconociera explicitamente que la
lipodistrofia es algo serio que puede afectarnos profun-
damente. Claro que prefiero vivir con lipodistrofia a
morirme guapisimo, pero también tengo derecho a
querer evitar o paliar lo indeseable. Es cierto que en
este momento, gracias al cambio tan positivo de mis
tratamientos, siento que mi médico me ha ayudado a
restaurar un nivel de calidad de vida mucho mejor que
el que tenia, pero soy consciente de que si me viera de
nuevo con efectos secundarios duros, volveria a tensar-
se la cuerda. Esto es asi, y no olvidemos que hablamos
de una carrera de fondo, con todo lo que ello implica de
subidas y bajadas. En todo caso, si que me gustaria que
mi médico fuera un poco mas como amiguito mio”.!



Cuando se me pregunta por la
calidad de vida me es imposible
hablar de manera general de
como lo llevan y como se lo
montan cada una de las muchas
miles de personas que en Espana
vivimos con VIH.

Desde el punto de vista del sero-
positiv@ que estd en prision, en
el paro, que es inmigrante sin
papeles, que vive practicamente
en la calle o directamente no
tiene techo puedo hablar desde
la cercania de lo que vivimos en
el Comité Antisida de Murcia,
CASMU, pero no seria mi punto
de vista personal, el de Diego
Garcia.

Es posible que la calidad de wvida tal v
como puede entenderla alguien de
mediana edad (34}, con estudios supe-
riores y un entorno laboral y social
estructurado, apenas se parezca a lo que
olros colectivos de personas VIH+
entenderian como prioridades en “su
calidad de vida™.

Voy a hablar por mi, de cémo lo llevo y
comeo me lo monto yo 365 dias al afio
con el VIH a cuestas.

Mi calidad de vida ha cambiado. Me infec-
té en febrero de 1996 y muy pronto
apenas un afio mds tarde, comencé mi
tratamiento antirretroviral,

Durante el primer afio de saberme sero-
positivo cambiaron cosas importantes en
mi vida, conocl a mi actual pareja, Jesus, y
juntos decidimos darnos una oportuni-
dad.. y aqui estamos; ya casi 3 afios jun-
tos.

No creo que el hecho de saberme
entonces seropositivo influyera en la
decisidn de mantener una relacién esta-
ble, pero con el tiempo si que estoy
seguro que mi relacion con Jesis me ha
proporcionado més calidad de vida de lo
que jamds pude imaginar.

El amor, la ternura, el compartir lo bueno
y lo malo junto a alguien hacen que sea
mucho mas facill para mi vivir conVIH.

Durante ese primer afio précticamente
mis energlas se dedicaron a abandonar el
ritmo de consumo de drogas tan des-
tructivo que llevaba y a intentar manejar-
me con ellas y no al revés. Fue a raiz de
comenzar a tomar mi primer tratamien-
to antirretroviral en enero de 1997 cuan-
do mi calidad de vida empezdé a resentir-
se en muchos aspectos.

Mi primera combinacién fue Videx, Zerit
y Crixivan. Una combinacién nada fdcil
de llevar por las restricciones en la ali-
mentacion y el estricto control de hora-
rio al que me vefa sometido. Si que es
cierto que mi carga viral, bastante alta, se
hizo indetectable a las pocas semanas;
pero vivia para las pastillas. Justo cuando
estaba a punto de pedir a mi doctora un
cambio a algo mds facil aparecid un efec-
to secundario a causa de esta medica-
cién, la neuropatia periférica, que prdcti-
camente me dej¢ postrado durante
varios meses sin poder apenas andar. Mi
vida cambié entonces drdsticamente,
tuve que pedir una baja médica y acos-
tumbrarme al dolor v a pasar horas y
horas tumbado en la cama leyendo y sin-
tiéndome bastante aislado e indtil.

Me cambiaron la medicacion antirretro-
viral por una menos neurotdxica,
Combivir v Viracept y también mucho
mds facil de tomar. Mi neuropatia empe-
z& a mejorar a los pocos meses y las
tomas de las pastillas eran mucho mads
faciles; ahora sdlo habia que intentar no
vomitar por las mafianas cuando las pas-
tillitas azules se me quedaban clavadas en
la garganta ¥ no cagarme encima camino
al trabajo. Sin duda ya no estaba en cama,
muerto de hambre pero inflado a agua..

Pronto acabas acostumbrdndote a los

pedos humedos delViracept, pero siguen

jodiendo como el primer dia; en cuanto
a lo de tragar las pastillas azules... bueno,
todas l@s que nos enfrentamos a ellas
creo que tarde o temprano desarrolla-
mos alglin truco que nos ayuda a tragar-
las un poco mejor.

¢Qué cosas echo en falta
en mi dia a dia que me|
proporcionarian mayor
calidad de vida?,
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Latina

Entrevista a Alejandra Trossero

“Sali de Argentina en un intento de superarme
profesionalmente y formarme en la realizacion
de documentales televisivos. Para eso habia que
saber inglés, y coincidio con que un amigo me
invité a ir a Londres. Al afio de estar alli, me
puse enferma y ahi si que mi seropositividad
cobra otro sentido: inmediatamente tuve ganas
de trabajar en cuestiones relacionadas con el
VIH y con Latinoamérica.”

Alejandra Trossero lleva tiempo en Londres
impulsando la visibilidad y la capacitacion de la
comunidad latina de la ciudad y sobre todo la
cooperacion internacional con la comunidad

VIH+ de Latinoamérica, especialmente con las
mujeres seropositivas. Participa de una
iniciativa denominada Proyecto Latino y es
miembro de la Comunidad Internacional de
Mujeres que viven con VIH/SIDA (ICW, en sus
siglas en inglés). Alejandra vino a Barcelona
invitada por el Comite 1r de Desembre, para
hablarnos de la participacion comunitaria en las
Conferencias Mundiales del SIDA que se hacen
cada dos afos, el que viene en Durban
(Sudéfrica) y en el 2002 en la capital catalana.
Aprovechamos para hablar con ella de éste y
otros temas.

L+P: ;Cémo nace Proyecto Latino y cudl
es tu motivacion al respecto?

A.T.: Proyecto Latino surge a partir de
otra organizacion en Londres, NAZ
Project, que trabaja con comunidades
excluidas, especificamente con gente de
India del Sur; Sur centro de Asia,
Bangladesh v el Norte de Africa. Esta
organizacion se dedica en principio a
abordar la prevencion y el sexo entre
hombres en estas comunidades, que
sigue siendo un tema tabu. El director
creyo que seria bueno impulsar esta
labor entre la comunidad latina londi-
nense, y se empezo a trabajar en un
NAZ Latino como grupo de ayuda
mutua. Al principio sélo eran hombres
latinos, pero después se ha ampliado a
cualquier persona de habla hispana vy
luego a mujeres, y ahf es donde entro yo.
Ese es el momento en el que la idea se
hace independiente del grupo madre y
pasa a denominarse Proyecto Latino. El
proceso sigue abierto, y en la actualidad
nos reunimos dos veces al mes en la
Lighthouse de Londres, con el espafiol
como Unica lengua de trabajo, y yo sigo
siendo también la Unica mujer.

L+P: A través de tu trabajo has conocido
en profundidad la situacién actual de la
mujer latina con VIH...

A.T.: jLa mujer latina estd cagadal .. de
alguna manera. En toda Latinoamérica el
indice de mujeres infectadas aurmenta
dia a dia, y mucho. La poblacidon mds
afectada son las amas de casa, la mayoria
de las mujeres se infectan en sus propias
camas, se infectan por sus maridos.
Generalmente se enteran de sus diag-
nésticos porgue sus maridos se enfer-
man y mueren, o porque se quedan
embarazadas y entonces tienen todas las
responsabilidades de llevar adelante la
casa, cuidar de los nifios, cuidar al mari-
do enfermo, sin la posibilidad de una
asistencia concreta, ni de acceso al trata-
miento. Ademds, los maridos suelen per-
der su puesto de trabaje, por lo que ellas
deben afrontar de repente la manuten-
cidn, y deben salir a mercadear [hacer
venta ambulante]. Por otro lado han de
conllevar la discriminacion y el estigma:
prefieren cuidar al marido en casa no
solo porque los servicios hospitalarios
son muy precarios sino también para
preservar la confidencialidad. Por eso
creo que la situacion de la mujer estd
muy mal,

L+P: En cuadlquier caso, entraste en
Proyecto Latino porque te llamaron para
que explicaras tu trabajo en ICW. ;No
crees que grupos como éste son vistos
como parte de un cierto elitismo activista?

A.T.: Yo creo que la gente piensa esto
del elitismo, o lo que entiendo por tu
pregunta, es que pertenecer a una orga-
nizacién internacional da como mds
posibilidades de viajarYo nunca me lo he
planteado asi porque tengo una necesi-
dad muy grande: yo vengo de un pais del
Tercer Mundo y encontré que a través
de esta organizacidon puedo trabajar
directamente para y en los paises de los
que provengo. Vengo de Argentina, he
vigjado mucho por Centroamérica,
Sudamérica y conozco muy bien sus
necesidades y tengo la impresién de que
hay un trabajo que se puede hacer con
mejores resultados desde Europa miran-
do hacia Centroamérica, que desde el
mismo Centroamérica, y esto tiene que
ver con las oportunidades.

L+P: Quizés otra dificultad sea que, preci-
samente estas organizaciones como [CW
o GNP+ (la Red Mundial de Personas con
VIH) estan volcadas hacia los paises en
desarrollo, y son poco conocidas en los pai-
ses desarrollados.

A.T.: A mi me parece que si se pregun-
ta a cualquier mujer seropositiva en
Espafia qué es ICW+, seguramente nin-
guna va a saber responder. Eso no quie-
re decir que no haga nada en Europa,
pero al no ser una organizacidn que



en Londres

presta servicios es mucho mas dificil eva-
luar v ver cudl es exactamente la activi-
dad que realiza. Lo que hace ICW tiene
mds que ver con plantear posturas claras
en relacidn a cuestiones que tienen que
ver con los derechos reproductivos de
las mujeres, por ejemplo, o con estudios
sobre las necesidades de las seropositi-
vas europeas, como el que se hizo en
1995, Espero que la incorporacién de M?
|osé Vdzquez, de Barcelona, como con-
tacto clave, refuerce la presencia euro-
pea en ICW,

L+P: ; A una mujer seropositiva espafiola,
tu crees que la incorporacion de M? José le
va facilitar el contacto con ICW+ y saber
lo que hace?

A.T.: Creo que si, definitivamente. Si
bien las contactos claves tienen una
tarea muy dificil, porque deben trabajar
para toda la region (me refiero a toda
Europa), no solamente para el pafs del
que provienen. Pero si creo que es una
manera mucho mds facl de que las
mujeres espafolas puedan recibir infor-
macidn sobre las cosas que hace [CW.

L+P: ICW es uno de los socios participan-
tes (partners) oficiales de las Conferencias
Mundiales del SIDA: jrealmente crees que
la comunidad tiene la oportunidad de
influir sobre la Conferencia Mundial, sobre
su programa, sobre su orientacion, sus obje-
tivos?

A.T.: Por un lado creo que ICW juega
un papel preponderante en la organiza-
cion de las Conferencias. Gracias a ello
hay mujeres seropositivas en los Comités
Organizadores, vy también las hay que
presentan resimenes de sus trabajos y
experiencias. Creo que el principal obs-
téculo hasta ahora ha sido que el inglés
sea el Unico idioma oficial, cuando las
mujeres latinas no han tenido la oportu-
nidad de aprenderlo. Creo también que
la Conferencia Mundial en Barcelona, en
el 2002, es una buenisima oportunidad
para que las mujeres latinas puedan pre-
sentar sus trabajos. Hay experiencias
maravillosas de trabajo de las mujeres,
como por ejemplo en Pert o Venezuela,
donde su presionan para que se les inclu-
ya en la toma de decisiones y en la
estructura politica sanitaria de sus paises.

L+P: Hay grupos o personas que dicen
que no vale la pena ir a Conferencias
Mundiales, porque al fin y al cabo lo
importante estd controlado por los gran-
des intereses, particularmente I@s médi-
cos y las compaiias farmacéuticas: jti qué
dirias a esto?

A.T.: Habria que pensar que nosotris
como comunidad fuimos las primenas
en plantar cara, en mostrar un roslro, ¥
decir: "Muy bien, ustedes sefiores y
sefioras cientificgs y médicos, ustedes
estdn hablando de una infeccidn, estdn
hablando de VIH, buscando respuestas,
pero no nos estdn teniendo en cuenta, y
somos nosotras las infectadas”. jEse ha
sido un gran logro de la comunidad!
Estamos ejerciendo presién para gue
clertas cuestiones que nos afectan sean
consideradas. Por ejemplo: la investiga-
cion y desarrollo de los microbicidas,
que dejaria el control de la infeccidn
para las mujeres, o la iniciativa para el
desarrollo para la vacuna. Hay experien-
cias en las que la comunidad estd influ-
vendo y estd poniendo limites a una
prdctica que podria llegar a ser peligrosa
o completamente amoral.

L+P: Quizads justo desde el otro punto
de vista, hemos sabido que hay médi-
cos o asociaciones médicas que creen
que l@s activistas han ido demasiado
lejos, en el sentido de que se meten
donde no les toca...

A.T.: Yo creo que el saber médico
tiene agujeros, como cualquier otro
saber cientifico. Me parece que la
comunidad lo que ha hecho es mos-
trar esos agujeros, esos huecos vy
decir "Disculpen sefores, pero esta
teorfa no esta cerrada y esto no es
asi". Creo también que una de las
cosas que les hemos mostrado a lgas
meédicos es que la toma de decisio-
nes en el tratamiento se da junto
con ellla médico y ahi no hay saber
que valga, porque para que un trata-
miento sea efectivo tiene que tener
el completo consentimiento dellla
paciente, y l@s pacientes tienen la
dltima palabra, deciden el tratamien-
to, jamds el/la médico puede decidir
algo por si misma. Porque si yo no
puedo o no quiero tomarme dos
inhibidores de proteasa, nadie puede
obligarme, porque si mi cuerpo no lo
resiste y yo no me siento preparada
para soportarlo, debo tener la liertad
para decir no, no quiero este tratamien-
to para mi.

L+P: jHay futuro para la esperanza?

A.T.: Bueno yo creo gue sl que hay
futuro absolutamente, y que el futuro
que tenemos es maravilloso. Yo soy muy
optimista, jamds me he sentido aterrada
por este virus. Pero ain hay que hacer
cosas. Hay que tomar ciertas medidas y
me refiero en concreto a darle a la
mujer mayor posibilidades de control en
el acto sexual. Si pensamos ahora como
esta creciendo la epidemia, la mujer esta
mds wulnerable, justamente porgue en
este mundo hay montones de socieda-
des machislas v porque a la mujer le
resulta demasiado imposible pedirle a un
hombre que se ponga un conddn.
Entonces creo que un paso importante
para frenar esta epidemia es poder darle
a la mujer la posibilidad de protegerse,
que ella tenga el control del método de
prevencion. Y estoy pensando en los
microbicidas, por ejemplods
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Los radicales libres

Nuestro organismo transforma los alimentos en energia que
nos permite el movimiento, la respiracién, el pensamiento, etc.
Esta transformacion se lleva a cabo mediante un proceso de
combustion con oxigeno. El 5% de la energfa producida es dis-
persada como desecho en forma de radicales libres. También
el higado en su trabajo de eliminacién, especialmente de los
medicamentos, produce radicales libres. lgualmente se gene-
ran durante el curso de diferentes episodios que afectan a la
inmunidad (infecciones, inflamaciones, alergias). La misma
infeccion por VIF acelera su produccion,

También son fuentes de radicales libres el tabaco, el alco-
hol, las drogas; la polucién de la atmdsfera, del agua, v de los
alimentos (debido al uso de fertilizantes, insecticidas, etc); los
alimentos ricos en grasa saturadas como la mantequilla, la
crema de leche, los quesos grasos, los embuticlos, efc., y tam-
bién las exposiciones prolongadas al sol.

Los radicales libres atacan quimicamente a las moléculas de
su alrededor que, a su vez, se convierten en nuevos radicales
libres. Estos desechos se acumulan e impiden a las células del
cuerpo trabajar con normalidad. El dafo que causan puede ser
el punto de partida de numerosas enfermedades llamadas
“degenerativas” (cancer, Alzheimer,elc).

Los antioxidantes

El cuerpo humano posee unas armas para neutralizar a los
radicales libres, son los antioxidantes: las vitaminas C, Ey A, el
selenio y el zinc, el glutation vy la coenzima Q 10, el superdxi-
do dismustasa y el glutatién peroxidasa. Estos tres Gltimos son
enzimas; es decir, moléculas complejas que juegan un papel
imporlante en las reacciones quimicas necesarias para el fun-
cionamiento de nuestro organismo.

Los antioxidantes los obtenemos directamente a través de la
ingestion de alimentos o también son fabricados por nuestro
cuerpo a partir de ellos.

Existen estudios que demuestran que muchas de las perso-
nas seroposilivas presentan una carencia de ciertos antioxidan-
tes, principalmente de las vitaminas E, A y C; ciertas vitaminas
B (B1, B2, B6, B9, B12), de selenio, de zinc y de carnitina, a
pesar de tener una alimentacion equilibrada. Ademas los nive-
les de glutation son a menudo anormalmente bajos, aunque el
nimero de CD4 sea elevado.

Durante un congreso en Cannes, el pasado abril, vari@s
investigadores, entre ell@s M. Agsaticola de los Estados Uni-
dos, estimaron que estas carencias podrian jugar un papel rele-
vante en la intolerancia a los medicamentos, en los efectos
secundarios y en los cambios repetitivos de tratamiento.

Los suplementos

La alimentacion, que constituye una fuente importante de
antioxidantes, a través del consumo de frutas y verduras frescas
(zanahorias, tomates, brécoli, maiz, espinacas, calabaza, alba-
ricogques, melén, pomelos, uvas, etc.), asi como de pescado
azul (salmdn, atdn, trucha, caballa), es, a menudo, insuficiente
para las personas seropositivas. Por tanto, es recomendable el
aporte de suplementos.

Los suplementos mds aconsejados por los especialistas son
las vitaminas A, B, C, E, el selenio y el magnesio. La N-acetil-
cisteina también es recomendable ya que contribuye a la fabri-
cacion de glutation y de enzimas.

Cuando hablamos de cantidades, debemos ser muy pru-
dentes. Un exceso de ciertas sustancias puede ser perjudicial.
Las dosis que aqui indicamos no entrafian normalmente riesgo
de toxicidad, siempre que no se tomen otros suplementos ali-
menticios vitaminicos o medicaciones que incluyan alguna
vitamina en su composicion.

10 mg/dia
100 mg/dia aproximadamente

1g/dia (2 g/dia en caso de que seais
fumadores)

De 400 a 500 Ul/dia

100 mg/dia aproximadamente

La dosis necesaria no se conoce con
exactitud aunque debe ser baja

600 mag/dia durante dos meses, después
400 ma/dia

Para simplificar las tomas puedes utilizar un complemento
multivitaminico. En ese caso aseglrate que no contenga ni hie-
o ni cobre, pues salvo excepciones, no resulta recomendable
para las personas seropositivas.

De todas formas y a pesar de que la actitud de tu médico sea
hostil o indiferente a las cuestiones de nutricidn, vitaminas y
antioxidantes, serfa bueno que le informaras de lo que decidas
tomar, aunque él/ella no comparta tu punto de vista, pues es
importante que conozca el conjunto de tu tratamiento (inclui-
das vitaminas y suplementos) para que tenga una vision global.

REFERENCIAS:
MaRIANNE L'HENAF, «Les antioxydants protégent nos cellu-
less, Remaides, ndm. 33, septiembre 1999 +
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justo hasta que cubra el fondo. A fuego medio freimos un dien-
te de ajo por persona y una o dos guindillas de Cayena (de las
de hote de especies). No hace falta que peles los ajos, sélo
dales un golpe o abrelos con el cuchillo para que den sabor al
aceite. Es importante retirarlos antes de que se quemen, ya que
darfan mal sabor a nuestro plato.

Con el aceite caliente afiadimos 2 puiados buenos por per-
sona de fideos y los removemos hasta que cojan un tono dora-
do. No debemos parar de remover para que no se quemen.

Cuando estén dorados vy sin quitar la paellera o cazuela del
fuego, anadimos dos cazos, o cucharones, de caldo caliente
por persona. Puedes colarlo antes o
no, segln prefieras.

Levantamos el fuego hasta que
hierva, entonces lo bajamos un poco y
esperamos a que se evapore el caldo.

Cuando los fideos estén cocidos v
el caldo se haya evaporado apaga-
mos el fuego y lo cubrimos con la
tapadera, un trapo o un periodico y
lo dejamos reposar un momento.

Entonces ocurre que todos los
fideos se levantan como si fuera un
césped y queda un plato rico y curio-
s0. Luego podéis comentar lo dificil
que ha sido poner, uno a uno, los fideos de pie.

Como decoracién podéis colocar una gamba por persona.
Se acompafia muy bien con alioli.

Arrossejat de fidEOS En una paellera o cazuela de fondo plano ponemos aceite

ﬁ T R Y

En primer lugar preparamos un
caldo de pescado. Si podemos
pasar por el mercado lo podemos
hacer con 1/2Kg de pescado fresco
de roca o con una cabeza de mer-
luza u otro pescado. Si no, pode-
mos recurrir a un preparado conge-
lado para sopa.

Al agua de coccién anadimos un
tomate, una zanahoria, un puerro y un poco de apio. Dejamos
hervir como minimo media hora. Si disponemos de mas tiem-
po, mejor, pues siempre cogera mas sabor.

kil Jurel al estilo de Guetaria

(para 2 personas)

b 1/2 kg de pescado freco
de roca.

b Verduras: 1 zanahoria,
1 tomate,1 puerro,
un poco de apio,
1 diente de ajo.

» Aceite, sal y agua. comer pescado. . o . .
» 1 6 2 guindillas. Fileteamos tres ajos por pieza. Yo lo hago sin quitarles la piel para dar un aspecto més

¥ Fideos. bonito al plato. Lo reservamos, con una guindilla o dos por persona.
b Alioli. ; Salamos el pescado y lo hacemos a la plancha en una sartén muy caliente y con poco
aceite, poniendo el pescado boca abajo de manera que veamos la cabeza, los ojos y la
(para 2 personas) Bajamos el fuego v lo dejamos 4 6 5 minutos, dependiendo del tamario, hasta que se
dore. Le damos la vuelta y mientras se dora por el otro lado (3 6 4 minutos) en una sar-
tén aparte frefmos los ajos y las guindillas con bastante aceite hasta que cojan color.
Anadimos una cucharadita de vinagre y dejamos reducir un poco a fuego fuerte.

’ Ac:elte, YInadre v sal. Retiramos el pescado del fuego, le echamos esle aceite por encima, y ya tenemos el plato
[ o 2gRiudline listo para servir.

Granada con naranja Un pescado delicioso y un plato baratisimo.

(para 2 personas)

» 1 6 2 naranjas.

b 1 6 2 granadas.

» Miel, aztcar y vino.

El jurel es un pescado azul realmente sabroso, en el norte se le llama chicharro y es
uno de los pescados mas baratos. Su precio oscila entre 400 6 500 pts el Kg. y es facil
encontrarlo en el mercado. Tiene una calidad muy superior a la caballa. Cada pieza suele
pesar entre 250 y 500 gr.

Cuando lo compres pide que te lo abran en dos por el lomo, sin cortarle la cabeza.
Puedes pedir que te quiten la espina. Yo no lo hago, para mi las espinas forman parte del

b 16 2 jureles.
b 3 ajos.

Granada con naranja

Este postre de temporada ademas de barato y rapido resulta una
fuente importante de vitaminas. El contraste entre cido y dulce, le
da una nota original. ;

Para prepararlo debemos cortar la naranja en rodajas y colocar-
las en un plato. Partimos la granada por el ecuador. Para sacar el
fruto del interior cogemos la mitad de la granada con una mano, la
colocamos boca abajo y le damos golpecitos con una cuchara de
madera. Distribuye los granos por encima de las rodajas de naranja.

Si quieres puedes aderezarlo con un poco de miel, azicar o vino.




anotaciones al margen

- Relax.Relax,

QX...

Imaginate que estds comodamente echado en un lugar calentito, suavemente iluminado y tranquilo y que todos v cada uno de
los masculos de tu cuerpo estan perfectamente distendidos, en calma.
;Crees que podrias estar en tal situacion fisica y, al mismo
tiempo, sentirte mentalmente estresad@?
En 1929, un médico aleman llamado Edmond
Jacobson publicd “La Relajacién Progresiva”,
un librito en el que describfa su técnica de
relajacion muscular profunda, basada
precisamente en la idea de que no es
posible estar profundamente rela-
jad@ corporalmente vy, al

32

mismo tiempo, mante-
ner un allo nivel de

ansiedad. El doctor

Jacohson explicaba

que las respuestas

del organismo a la

ansiedad provocan

pensamientos y con-

ductas que conlle-

van tension muscular

y que esta misma len-

si6n muscular

aumenta la sensacion
subjetiva de ansiedad
mental.  Este  circulo

vicioso podria empezar

a romperse a través de la

practica de la relajacion
S muscular profunda, una
4 ) herramienta de autocontrol
emocional que reduce el
% pulso, la presion sangui-
— nea, la respiracion vy la
i transpiracion vy que, si se
£~ praclica  correctamente,
“puede llegar a tener el
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mismo efecto que un farmaco que actie reduciendo la ansie-
dad"”.

Son muchas las culturas que poseen un conocimiento
milenario de las mas diversas variedades de la relajacién men-
tal y corporal. De la meditacién al yoga, de la contemplacion
al uso terapéutico de ciertas musicas, el ser humano conoce
desde hace mucho tiempo el benéfico efecto que ejerce el
dominio de la tensién corporal en el bienestar general de la
persona. También es cierto, sin embargo, que “el estrés de la
vida moderna” estd en boca de tod@s y ;acaso necesitamos
extendernos sobre la tensién que por una u otra causa puede
suponer vivir con el VIH?

La relajacién muscular profunda puede tener éxito en el
tratamiento de la tension muscular, la ansiedad general o espe-
cifica, el insomnio, los sentimientos depresivos, la fatiga, el
colon irritable, los dolores de cuello y espalda, la hipertension
y hasta las fobias moderadas o el tartamudeo. Ademas, saber
relajarse en profundidad es la puerta de entrada a otras
muchas técnicas de autocontrol fisico y mental como la visua-
lizacién, (trabajo con imégenes positivas), los ejercicios de res-
piracion o las técnicas de afrontamiento del estrés, entre otras.
Y por si fuera poco, relajarse profundamente es un placer al
alcance de cualquiera: no requiere ninguna cualidad especial,
es gratis y, si practicas con constancia y regularidad, aprender
es solo una cuestién de tiempo.

Puedes empezar a intentarlo con las breves instrucciones
que te damos a continuacién v, si quieres saber mas sobre el
tema o le interesa conseguir una versién “musculo a mascu-
lo”, buscar en una buena libreria o biblioteca. Siempre puedes
grabar una versién “larga” en una cassette y ponértela cuando
vayas a practicar: muchas personas dicen que esto facilita el
aprendizaje.

INSTRUCCIONES BREVES PARA
LA RELAJACION MUSCULAR PROFUNDA

La relajacion progresiva nos permite identificar qué mus-
culos de nuestro cuerpo estan tensos y aprender a distinguir
entre la sensacion de tension y la de relajacion profunda.

Norivaldo de Figueiredo
Terapeuta

Atencion personalizada en sesiones individuales.

Trabajo psicoldgico basado en Gestalt
y enfoques corporales.

La crisis como oportunidad
de crecimiento y sanacion.

Pg. Sant Joan, 172 112
08037 Barcelona
649 031 218

anotaciones al margen

Primero, has de familiarizarle con las instrucciones, que se
concentran en los 4 grupos principales de musculos y siguen
sistenaticamente una secuencia de contraccion/ relajacion:
cada misculo o grupo de misculos se tensa de cinco a siete
sepundos vy luego se relaja de veinte a treinta segundos.
Cuanto mas practiques, mejor y mas rapido te saldrd, pero no
te desanimes si ves que, sobre todo al principio, te resulta muy
dificil relajar uno o varios masculos (los de la cabeza y cuello,
por ejemplo, suelen ser los més “cargados”). Si te sientes espe-
cialmente tens@ repite (mentalmente o en voz baja) alguna
frase del tipo “libero la tensién” o “me siento en calma, me
relajo”

Usa ropa comoda y busca una habitacion tranquila, lenue-
mente iluminada y calentita. Puedes sentarle en un sillén
donde tu columna vertebral esté derecha y la cabeza apoyada
o echarte en una cama firme. Asegirate de que nadie va a
interrumpirte y practica con los ojos cerrados (jpero sin que-
darte dormid@!)

1. Misculos de la mano, antebrazo v el hiceps: cierra
ambos puios, tensa los biceps y los antebrazos.
Reldjate.

2. Musculos de la cabeza, cara, cuello y hombros: arruga
la frente y mueve la cabeza en circulo completo, pri-
mero en el senlido de las agujas del reloj y luego en
sentido contrario. Arruga los musculos de la cara como
una pasa: frunce el entrecejo, cierra los ojos con fuer-
za, aprieta los labios, empuja la lengua contra el pala-
dar y encoje los hombros. Reldjate.

3. Musculos del térax, la region del estémago y la region
lumbar. Separa los hombros y arquea la espalda como
para respirar. Mantente asi. Reldjate. Ahora inspira pro-
fundamente apretando la region del estomago con la
mano. Sostén la respiracion. Reldjate.

4. Masculos de los muslos, nalgas, pantorrillas vy pies.
Extiende los pies v los dedos, con las puntas hacia arri-
ba para tensar las espinillas. Mantenlo. Reldjate. Ahora
flexiona los dedos y tensa las pantorrillas, los muslos y
las nalgas. Reldjate 4u

TERAPIA

para NOSOTR@$S

Angustia, depresion, soledad, dificultades
de aceptacion... No lo vivas en soledad,
te brindamos un espacio de ayuda de
gente que entiende y conoce tus problemas.

Terapia individual
el.: 91 420 35 89
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un asunto de adhesién

tipos

| activista Angel Mengnpez, que ejerce a caballo entre Malaga y

“Creo que puedo generalizar dividiendo a les pacientes
con VIH/SIDA en tres grupos:

1. Personas que acaban de conocer
su seropositividad

Un resultado de seropositividad implica en todos los casos
un shock tremendo. Se toma como una condena a muerte y los
pensamientos sobre las enfermedades y la muerte son una
constante que se repite cada dia varias veces, todos los dias, a
veces durante anos. Se siente impotencia, rabia y miedos, es
una enfermedad que se vive en silencio, sin decirselo a nadie
por miedo a la discriminacién. No es de extrafar por tanto que
en practicamente todos los casos se den desequilibrios psico-
I6gicos (ansiedad, depresién) que el sistema piblico de salud
no contempla. Por ello es recomendable que l@s seropositives
contacten con alguna ONG, que a veces cuentan con psicé-
logas especializad@s y para conocer a otras personas con sus
mismos problemas. Aunque también es cierto que existen
pacientes que no desean ir a las ONG para no conocer a gente
que les hable de sus enfermedades y les deprima adn mas. En
todos los casos la seropositividad supone un cambio tremendo
que condiciona nuestro estilo de vida, nuestras relaciones
actuales y futuras y quizds nuestro puesto de trabajo.

Unido a todo lo anterior nos tenemos que enfrentar con
una jerga completamente nueva, que todo el personal sanita-
rio da por supuesto que conocemos perfectamente: CD4,
defensas, carga viral, resistencias, nombres de farmacos, efec.
tos secundarios, enfermedades oportunistas. Nadie nos da un
curso, ni medianamente superficial, que nos oriente sobre lo
que es cada cosa.

Elfla paciente va a su médico como si fuera al matadero:
IQué sea lo que Dios quiera! Vamos de visita médica con la
sensacion de que hemos perdido el control y esperamos escu-
char los consejos de nuestro nuevo “padre” (0 “madre”).
Tenemos el cuerpo mds o menos hecho a atiborrarnos de pas-
tillas y mucho miedo a los posibles efectos secundarios o a
que se nos deforme el cuerpo.

Madrid, lleva tiempo dando apoyo sobre la adhesién a los trata-
mientos antirretrovirales. Hace poco intervino en unos Encuentros
organizados por CESA en el Instituto Francés de Ia capital. Hemos
creido oportuno seleccionar algunos fragmentos de una interven-
cion sin duda polémica.

Es necesario desdramatizar la situacién a est@s nueves
pacientes, ademds de darles la esperanza mds que fundada de
la cronificacion de la infeccién, con todo lo que esto conlleva
de dificultades pero con una expectativa de vida larga.

2. H seropositivo con afios de experiencia

Tiene quizds otros puntos de vista. Ha pasado de la certe-
za de una muerte mds o menos inmediata a la esperanza de
supervivencia, y del terror a las enfermedades oportunistas, a
estar mds que preocupade por los efectos secundarios.

A lo largo de los afios, muchas veces a base de palos, bien
a través de informacion de amiges, del personal hospitalario
o de ONG o de Internet, ha aprendido casi toda la jerga rela-
tiva a la enfermedad. Elfla nifi@ se ha hecho adulte y ya se
sabe el nombre las pastillas, en todas sus posibles versiones,
las interacciones, las diversas alternativas al tratamiento que
lleva. Pero en la mayorfa de casos se encuentra con que su
médico sigue considerdndole como menor de edad y no se
establece un didlogo adulte-adulte. Se deberfan discutir las
distintas alternativas en caso de tomar decisiones relativas al
tratamiento. No tenemos que olvidar que el que tiene que
tomar las pastillas es el/la paciente, no el/la médico, y que si
ést@ no estd razonablemente convencide o el tratamiento no
se adapta a su forma de vida, no se las tomara y habrd fallo
terapéutico: ;Debido a quién? Tampoco tenemos que olvidar
que un/una paciente es bastante mas que un trozo de papel
donde figuran los resultados analiticos de carga viral y CD4, y
que hay muchos otros factores a considerar como su calidad
de vida, el nimero de pastillas, el nimero de tomas, o los
efectos secundarios indeseables.

Elfla paciente veterane sabe que la palabra ‘paciente’ tiene
dos acepciones: persona que recibe tratamiento médico y per-
sona que “espera” y “espera” y “espera”. Espera toda la mafia-
na para que le vea su médico, quien le recibe lo mejor que
puede, pero nunca con el tiempo suficiente, y probablemente
no lo volverd a ver en varios meses. Al salir de la consulta se
dard cuenta de que se le ha olvidado preguntar 20 cosas que
tenia en la cabeza, pero ya es demasiado tarde. El/la paciente
también espera enormes colas para que le den cita para las
analiticas y una vez al mes tiene que ir a farmacia, general-
mente dentro del horario laboral normal, para recoger su
medicacion, encontrandose a veces con la desagradable sor-
presa de que falta alguno de los farmacos y tiene que volver al
dia siguiente o a los dos dfas y perder otra jornada de trabajo.

Hay algunes pacientes medio herdicos, que no se resisten
al papel de “hij@” perpétu@ vy tienen la osadia y el atrevi-



miento de pedir una segunda opinion y
hasta de cambiarse de médico y hospital,
buscando lo que cree mejor para su caso
y en la creencia, que considero razona-
ble, de que el sistema esta montado para
atender a la persona enferma, que al fin y al cabo es elfla
cliente y quien paga todo a través de sus impuestos y por lo
tanto tiene el derecho a elegir la mejor asistencia sanitaria
posible.

Terror nos da ser internad@s en una planta de hospital que
no sea la especializada en VIH, debido a cualquier tipo de
problema. Seré considerad@ por el personal médico, de enfer-
meria y auxiliar como paciente de alto riesgo y aunque ya no
se ponen el traje de buzo para atendernos, como en los afios
80, la impresion que nos da es la misma. No se nos cambian
las sondas porque el personal espera a que lo haga el turno
siguiente, etc. En los centros de salud de localidades peque-
fias, las ATS se rifan quien le pone la inyeccién a la persona
seropositiva. L@s médicos de cabecera nos suelen decir que
de VIH no tienen ni idea v que hay que ir al hospital por un
resfriado fuerte; l@s dentistas te reciben a Gltima hora para
desinfectar hien el material.

Pediria, pues, una campafa masiva de sensibilizacién
sobre nuestra infeccion para el personal sanitario. No se
puede pedir a la poblacién en general que no nos discrimine,
cuando el personal sanitario nos teme o no sabe cémo aten-
dernos.

3. Paciente que colabora con ONG

L@s que colaboramos con ONG vemos una situacion
extremadamente compleja y un montaje alrededor del VIH
muchas veces sin sentido.

No se entiende, por ejemplo, cémo en Andalucia se puede
elegir libremente hospital y médico y en resto de Espafia no, o
cémo en Andalucia la administracion cubre ciertos medica-
mentos y en ofras partes no. No se entiende que en algunos
hospitales haya dietistas y en otros no, y tampoco se entiende
como aprobada alguna medicacion que puede facilitar la
adhesion en muchos hospitales no se facilite, porque se quie-
re ahorrar en el chocolate del loro a base al deterioro de la
calidad de vida del o de la paciente.

En 1993, cuando empecé a integrarme en el movimiento
ciudadano, apenas disponiamos de material, de folletos, con
la informacién mas basica e indispensable para prevencion e
informacién. Hoy existen toneladas de material impreso, edi-

Imie

un asunto de adhesion

tado por todo tipo de organismos oficiales, ONG o sociedades
de investigacion y yo me pregunto si muchos de ellos los lee
alguien.

Se producen infinidad de encuentros
de expert@s, tanlo médicos como de per-
sonal de ONG, en los que siempre esla-
mos l@s mism@s y en los que se cuenta
lo que se ha dicho en el dltimo congreso

internacional y
poco mas y a
los que no sue-
len acudir l@s
médicos de la rama a no ser que estén motivados por viajes de
fin de semana. Quizas saldria mas barato organizar una fiesta
de cumpleaiios cada seis meses y asi nos vemos toda@s.

El movimiento ciudadano ha crecido también de una
forma completamente anarquica. Existen infinidad de ONG a
las que es practicamente imposible poner de acuerdo para
ningtn objetivo concreto y ninguna resulta verdaderamente
representativa del ambito nacional, por lo que supongo que el
Plan Nacional estara tranquilo vy descansado.

Las ONG se dedican en la mayor parle de los casos a dar
servicios a l@s ciudadan@s que deberian dar los organismos
publicos: prevencidn, apoyo psicoldgico, casas de acogida,
asistencia social. Y ademas lo hacemos mal, porque no tlene-
mos los medios y sdlo nos contacta una minoria de afectad@s.
Pienso que nosotr@s tendriamos que ser los que presionase-
mos a las administraciones para que dieran ese tipo de servi-
cios: prevencion en la escuela, a la poblacion en general,
intercambio de jeringuillas o adhesion en los hospitales, ade-
mas de servir como cauce a las personas afectadas para hacer
aflorar las necesidades. En lugar de eso nos estamos convir-
tiendo en un auxilio social malo, con mano de obra barata y
sin responsabilidades para la Administracion si la cosa sale
mal.

Desgraciadamente, también a las ONG nos llegan much@s
listill@s profesionales que se ofrecen como voluntari@s pero
que después derivan a l@s afectad@s a sus consultas privadas
buscando beneficiarse econémicamente del tema y creando a
quienes no pueden permilirse asistir a ellas un estado de ansie-
dad innecesario: dentistas, reiki, yoga, psicolog@s, etc.
Durante afos he visto de todo un poco.

Por ultimo, recordar a politicas, legisladores y administra-
dores que el problema del VIH/SIDA no se ha terminado por-
que exista una medicacién mds o menos eficaz. Que cada dia
somos desgraciadamente més y que tenemos una serie de
derechos fundamentales que ell@s tienen la obligacién de pro-
teger y defender y nosotr@s de exigir” 4=




"El objetivo del tratamiento
antirretroviral debe ser reducir
los niveles de virus circulante al _
mlnlmo posible durante el mayor

‘tiempo posible."
_ D'B_ri_en y cols., New England Journal of Medicine, 1996

La nuév‘aprlorld-ad'

VIH:

Reducir la carga viral...

...hasta niveles

e = C P ABLEGS

Ug-d /M -UnNA-JO-C-0 190~dJ

€ GRUPO MSD

MERCK SHARP & DOHME DE ESPANA, S.A. - C/ Josefa Valcarcel, 38 - 28027 Madrid



Después de dos anos de tratamiento, mis defensas son
aceptables (alrededor de 500 el 30 %- CD4) y mi carga viral
es indetectable por debajo de las 50 copias. jEsto deberia ser
una fiesta! Pero no, porque no sélo del virus vivimos 1@s sero-
positiv@s. En cada consulta clinica, que deberia realizarse,
recordémoslo, cada tres meses aproximadamente, aparte de
las defensas y la cantidad de virus, se nos realizan una serie de
andlisis hepdticos, renales, de lipidos v de glicidos. Estos
datos se obtienen a partir de muestras de sangre y de orina: se
trata de ver qué tal funciona la maquina. Hoy nos centraremos
en los andlisis del suero sanguineo y, especificamente, en los
valores que nos indican qué tal marchan mi higado, mis rifio-
nes, asf como mi metabolismo en general.

Ya 0s adelanto que estoy un poco descompensado, por
decirlo suavemente. Mi higado sufre. Si es por los medica-
mentos anti-VIH o, como parece ser, porque bebo mds alco-
hol del que me puedo permitir, es una larga batalla entre mi
médico y yo que estoy a punto de perder. Asi que deberé dejar
los dias de vino y rosas para el recuerdo.

En fin, vamos alld con esos andlisis.

Creatinina.—Sus valores, normales en mi, tienen relacion
con la funcién excretora renal. Sirve para saber como van los
rinones.

Glucosa.—Uno de los andlisis con los que se supone que
siempre debemos salir de la consulta periddica es con el de
gliicidos o glucidico, es decir el relativo a la concentracién
plasmatica o sanguinea de glucosa, el principal “carburante”
de las células. La regulacion de la glucemia depende de una
hormona hipoglucemiante segregada por el pancreas, la

analizando mis analisis

@S e mi

parecen responsables de la aparicion de anomalias lipidicas.
En todo caso, la dieta y el ejercicio fisico son también deler-
minantes, A la vista de mis resultados, he decidido salir del
gimnasio sélo para repostar en el restaurante vegelariano de al
lado. Volvamos a los andlisis.

El colesterol es el primer lipido cuantificado. Estoy por
encima de los valores normales. Luego se realiza un andlisis
de fracciones del colesterol, lo que vulgarmente llamamos
colesterol bueno y colesterol malo. El primero es el HDL (high
density lipoproteins o lipoproteinas de alta densidad) y unos
valores altos de éste parecen ser una buena sefal, mientras
que el segundo es el LDL (low density lipoproteins o lipopro-
teinas de baja densidad) y es el malo. En mi caso, no salen los
valores, lo que no parece una buena sefial. En todo caso, el
colesterol, que es sintetizado por el organismo y especialmen-
te por el higado, es el principal lipido relacionado con algu-
nos tipos de enfermedades vasculares.

[Triglicéridos] Y por fin, el Gltimo valor de hoy y el més alto.
Los triglicéridos son una forma de grasa que se encuentra en
el torrente sanguineo y que almacena los acidos grasos, de ori-
gen alimenticio normalmente. Se originan en el higado y actd-
an como si almacenaran energia. Los valores altos, tal y como
los tengo, indican un trastorno metabdlico y es un importante
factor de riesgo para enfermedades coronarias y vasculares.
Existen medicamentos para tratar mis altos niveles de coleste-
rol y triglicéridos. Estoy a la espera de decidir si me los lomo
y castigo mi higado atin mas o intento controlar eslos valores
con gjercicio, dieta, medicina complementaria y, como no,
una vida sana, sanisima s

insulina. Existe un andlisis en ayunas, el mas usual y el

que siempre me han hecho a mi en todo caso, y olro que  zeticio : 511668 Data Pet. : 08/10/1999
se realiza 90 minutos después de haber ingerido 75 gra- 1. neq JE om . CORTES;OLIVER, OSCAR
mos de glucosa. Si los valores son andmalos, estos dos — tum.nis.cli.: 0000 000 .
analisis permiten diferenciar entre una diabetes, unainto- ~ Brocedencia : HDEY - HOSP. 08 B e e
lerancia a la glucosa o resistencia a la insulina. EANPRIE
caso s6lo me han hecho el primer analisis, quiza porque  ~~ T prova | Res. | unitat | Tnt. Referencia
el valor es normal. En cualquier caso, a determinacion - ---------======mssmrmmmmmmmmmon oo me e
de glucosa es dtil para el diagnéstico de numerosas enfer- PARAMETRES SERICS
medades metabolicas. CREATININA 00 mwar o5 _14
Acido Urico.—Esta relacionado con la sintesis de COLESTEROL (%5 laear | 48 - 47
nuestro ADN. Se excreta mayormente por el rifién y en e s R s
menor medida por el tracto intestinal. Los valores ané- SRR 5 £ AR G
malos podrian indicarnos insuficiencia renal o diabetes COLESTEROL LDL : : meidl © =180
. TRIGLICERIDS © 520 ;o mgdL © 50 — 150
e snEmacongemies  (E (T ecs
Colesterol.—Aqui entramos en lo que podriamos lla- e roran - Ber e,
mar el anélisis de lipidos (de “lipo”, grasa), esencial para FOSFATASA ALCALINA ;196 C UL S 00 — 200
una persona seropositiva. Los lipidos sanguineos sinteti- CREATININ FOSFO KNAS A % L Ay
zados por el organismo o aportados por la alimentacién EROTEINES TOTALS e oy Loy
son necesarios para la constitucién y el funcionamiento SMILOSA . B2 L 180 = 400
celular. Mis analiticas comprenden un perfil de lipidos, SODI ;140 CmEqL 135 - 145
que incluye el anélisis de colesterol y sus fracciones, las PRt o TEY - FE R
lipoproteinas y los triglicéridos. Cada vez parece mas e e e . iy Cmghit, R
claro que los tratamientos antirretrovirales prolongados APDLEOPROTEINA Al : 152 : mg/dL £ 102 - 215




38

Invierno
999/2000

la verdad esta aqui dentro

Lo que siempre quisiste
saber sobre los

ensayos clinicos (i)

I31De qué hablamos cuando
ablamos de ensayos clinicos?

JTe has sentido alguna vez alborotad@
por una noticia del periddico o la televi-
sion que asegura que en tal o cual centro
de investigacién se ha “descubierto” un
farmaco que puede suponer un “especta-
cular avance” en el tratamiento del VIH
para después averiguar, quizd en tu ONG,
quizd hablando con tu médico, que faltan
aln afos de largos v complejos ensayos
clinicos hasta que tal sustancia sea una
realidad en la farmacia de tu hospital? Es
posible que entonces te hayas preguntado
a li mism@ qué es eso de los ensayos cli-
nicos, por qué parecen lan importantes y
dificiles de hacer, por qué duran tantos
afnos o por qué han de hacerse tantos
dichosos ensayos antes de que t puedas
tomarte el tratamiento en cuestion v dis-
frutar en came propia de sus “espectacu-
lares” beneficios. Es posible, por Gltimo,
que sepas por experiencia lo que supone
formar parte de uno de estos ensayos, o
incluso que tu médico te haya ofrecido
participar en alguno de ellos y te lo estés
pensando o hayas tomado una decision. -

Pues bien, esperamos que las paginas
que siguen te sirvan para que, de ahora
en adelante, tengas los ensayos mas cla-
ros.

#Qué es un ensayo clinico?

Hoy en dia, existe un acuerdo sobre
que un ensayo clinico bien hecho es la
tnica forma de demostrar la efectividad
de un farmaco o de un régimen de trata-
miento. Llamamos ensayo clinico a un
experimento terapéutico destinado a eva-
luar el efecto de un firmaco o régimen de
tratamiento en términos cuantitativos y a
lo largo de un periodo temporal determi-
naclo.

;O0s habéis quedado como estabais?
Normal. ;Qué os parece entonces si
intentamos aclarar cada uno de los con-
ceplos de base incluidos en nuestra defi-
nicién de ensayo clinico?

* Un ensayo clinico es un EXPERI-
MENTO porque es el/la experimenta-
dor/a quién decide qué es lo que va a
hacer (0 no hacer) con las personas que
participen en el ensayo y cémo va a
hacerlo.

* Un ensayo clinico es TERAPEUTICO
porque tiene como objetivo el encontrar
remedios o tratamientos para las enfer-
medades.

» Un ensayo clinico evaltia el EFECTO
de un tratamiento porque mide el resulta-
do de las intervenciones en estudio, bien

sea la influencia de un tratamiento deter-
minado en la reduccién de la mortalidad,
en la reduccion de la morbilidad (es
decir, de las manifestaciones de la enfer-
medad) o en la calidad de vida del o de
la paciente. Lo normal es que a medida
que un campo de estudio determinado
(en nuestro caso el de la infeccién por
VIH) va progresando, encontrando mds
farmacos, consiguiendo que se reduzca
la mortalidad, mejorando las expectativas
vitales de los pacientes, etc., se pase de
unas mediciones de resultados que lla-
maremos “duras”, como la mortalidad, a
otras que llamaremos “blandas”, como la
calidad de vida.

* Un ensayo clinico realiza sus eva-
luaciones EN TERMINOS CUANTITATI-
VOS v a lo largo de un PERIODO TEM-
PORAL DETERMINADO porque trata de
medir qué es lo que sucede y a qué ritmo
sucede. Por ejemplo, si el ensayo intenta
saber si un determinado tratamiento dis-
minuye la carga viral de las personas
VIH+ que participen en él, habrd de
medir {cuantificar) varias veces a lo largo
del estudio la carga viral de cada partici-
pante para saber, primero, si la carga viral
desciende y cudnto lo hace, pero tam-
hién para saber cudnto tarda en producir-
se tal descenso y durante cudnto tiempo
se mantiene,




¢Por qué se llevan a cabo ensa-
yos clinicos?.

Los ensayos clinicos se llevan a cabo
antes de que un firmaco se distribuya
comercialmente, con el fin de garantizar
que ofrece el maximo beneficio y la
minima toxicidad a la poblacion de
pacientes a la que esté destinado. Una
vez que el nuevo producto estd aproba-
do para su comercializacién, los ensa-
yos clinicos pueden utilizarse para ave-
riguar la mejor forma de utilizar el f4r-
maco en cuestion, es decir, para respon-
der a preguntas como cuando tomarlo,
cuando dejarlo, cudndo cambiar de far-
maco, etc.

;Como se llevan a cabo
os ensayos clinicos?

En general, los ensayos clinicos han
de pasar por tres fases obligatorias antes
de estar en situacion de solicitar una
aprobacién total por parte de las autori-
dadles regulatorias. Estas fases de un ensa-
yo clinico cualquiera se llaman fase |,
fase Il'y fase IIl.

Ahora bien, es importante tener en
cuenta que antes de que un firmaco lle-
gue a ser evaluado en cada una de estas
tres fases sucesivas, ha de pasar por un
largo camino de investigacion preclinica,
es decir, previa a su estudio con pacien-
tes. La investigacion preclinica consiste,
hdsicamente, en:

* Estudlios de laboratorio “in vitro”, es
decir, no en organismos vivos sino en cul-
tivos celulares metidos en un tubo de
ensayo. Gracias a estos estudios (que se
realizan con varias docenas de sustancias
seleccionadas de entre varios miles de
candidatas) conoceremos su perfil quimi-
co y los datos preliminares sobre su acti-
vidad bioldgica (potencia y actividad
antirretroviral) y posible toxicidad. Este
tipo de estudios suelen durar varios afios
(4 6 5) y continuardn durante todas las
fases de su desarrollo.

e Estudios de laboratorio “in vivo”, es
decir, en organismos vivos. Fsta es la
fase de estudio con animales (al menos
3 especies diferentes de animales de
laboratorio), que dura entre 1y 2 afios y
basicamente servird para excluir las sus-
tancias peligrosas por toxicidad o terato-
genicidad [ver GLOsARIO] y seguir apor-

tando datos farmacocinéticos y de acti-

vidad bioldgica, sin llegar a ofrecer ain
garantia alguna de su valor terapéutico
para los seres humanos.

INVESTIGACION CLINICA

Una vez llegados a la investigacion
clinica como tal, las fases I, Il y 1ll, basi-
camente, tendrdn las siguientes caracte-
risticas:

Fase I:

Una vez finalizados los estudios en
animales, ésta es la primera prueba en
humanos, cuyo principal objetivo es
medir la tolerabilidad y la seguridad. Para
ello se establecen diferentes dosis que
serdn administradas a grupos diferencia-
dos. Dado el nivel de riesgo que hay en
juego, el nimero de voluntari@s es
pequefo y la duracion de la fase corta
(2-3 semanas). Ademds, para evitar com-
prometer opciones de futuro, l@s volun-
tari@s deberfan ser, en cuanto al VIH se
refiere, seronegatives.

Fase II:

El segundo paso consiste en determi-
nar la eficacia del compuesto. En este
caso se suelen necesitar cantidades de
cientos de individuos y puede alargarse
durante varios meses o afios.

Fase lll:

Finalmente, hay que mostrar bajo qué
circunstancias esta sustancia da lo mejor
de'si. Por ello se prueba su uso en com-
binacion con otros farmacos en miles de
individuos durante varios afios, durante
los cuales se comprobaran el grado de
incidencia de los efectos deseados y de
los indeseados.

Una vez que el farmaco estd en la
calle, los ensayos clinicos que han de
continuarse se llamardn de fase IV o
“ensayos clinicos después de la comer-
cializacion” (también llamados postmar-
keting) y, basicamente, seguirdn estudian-
do el farmaco de nuevo en un contexto
clinico y muy centrados en todo lo relati-
vo a sus posibles efectos secundarios.

Algunas caracteristicas
esenciales de los ensayos
clinicos

Aungque la préctica real es tremenda-
mente mds complicada, intentaremos
resumir, para acabar esta entrega, tres
requisitos altamente deseables (por no
decir imprescindibles) de un ensayo clini-
co estandar (sea éste un ensayo de fase |,
1o M)

RANDOMIZACION (o aleatoriza-
cion): Es una caracteristica esencial de un
buen ensayo clinico y consiste simple-
mente en que cada persona que entra a
formar parte del ensayo serd asignada al
azar (normalmente por ordenador) a uno
u otro de los brazos, o sea, los distintos
grupos de pacientes del ensayo que reci-
ben distintos firmacos o tratamientos, (o,
en su caso, un placebo). Esta es el mejor
modo de garantizar que las pérsonas aca-
bardn constituyendo grupos similares

la verdad esta aqui dentro

entre si, de forma que se puedan hacer
comparaciones no sesgadas entre los
efectos de los tratamientos utilizados en
cada uno de los brazos del ensayo.

ENSAYO DOBLE CIEGO Y CIEGO:
Decimos que un ensayo clinico es doble
ciego cuando ni l@s investigadores ni l@s
participantes en el ensayo saben qué far-
maco o tratamiento estan, respectivamen-
te, dando o recibiendo (o si lo que estan
dando o recibiendo es un placebo). Para
ello, los farmacos y/o los placebos se pre-
paran de forma que tengan exactamente
el mismo aspecto aparente. Si un ensayo
es “ciego”, a secas, quiere decir que las
investigadores si saben lo que hay en las
capsulas que dan a les participantes, pero
ést@s no. El propdsito del “ciego” es evi-
tar el sesgo delfa investigador/a v delfa
participante en el ensayo vy conseguir que
ninguna de las partes implicadas modifi-
que inconscientemente su comporta-
miento; vy, por tanto, los resultados del
ensayo, dependiendo de sus expectativas.
Por ejemplo, el o la médico puede tratar
de forma diferente a un/a paciente si sabe
lo que éste esta recibiendo v la misma
persona puede decidir abandonar el ensa-
yo 0 describir sus sintomas de forma dife-
rente.

FINALIZACION DEL SEGUIMIENTO:
De cara a la validez y fiabilidad de las
mediciones de resultados obtenidas por
l@s investigadores a lo largo de un ensa-
yo clinico, resulta crucial que les partici-
pantes en el estudio puedan ser
'seguid@s’ hasta la completa finalizacion
del mismo. Cuantos mds pacientes aban-
donen un estudio (sea por efectos indese-
ables, por que se van a vivir a otra ciu-
dad, por que se cansan de las visitas al
hospital o por cualquier otra decisién
personal), mas dificil resultard responder
correctamente a las preguntas que el
ensayo hubiera planteado, porque al
haber perdido participantes por el cami-
no, sus resultados serin en mayor o
menor medida defectuosos. Los datos no
serdn representativos incluso si [@s inves-
tigadores utilizan los mds sofisticados sis-
temas estadisticos para “controlar” la pér-
dida de mediciones 4

REFERENCIAS:

— Clinical Trials. Information series for
positive people, NAM (National AIDS
Manual),

— Clinical Trials (Curso de formacicn),
Lital Hollander-B.MEd.Sc. EATG.
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Menos pastillas con menos frecuencia

Estrategias de reduccion de
tratamientos

e un tiempo a esta parte, se habla mucho de
cosas como vacaciones o interrupcion del
tratamiento, vacuna inmunitaria, terapia de
mantenimiento y otras. La idea que subyace
a estas estrategias es la de conseguir “cronificar” la
infeccion por VIH (dado que la erradicacion se considera
muy improbable) y que las personas seropositivas pue-
dan vivir mas tiempo con mejor calidad de vida, mini-
mizando en lo posible tanto la interferencia de las com-
binaciones de medicamentos en la vida diaria como sus

Hasta el momento se han realizado ensayos en dos
lineas fundamentales de investigacion: una es la adop-
cion de un régimen de tratamiento menos agresivo, o
terapia de mantenimiento, y otra la interrupcion del
tratamiento. Esta es la que a veces se denomina tam-
bién, aunque quizas erréneamente, “vacaciones del
tratamiento”, en cuyo caso no se esta hablando de
dejar de tomar la medicacion por cuenta propia y sin
control, sino de una interrupcion estructurada, progra-
mada y controlada.

efectos adversos a corto, medio y largo plazo.

Terapia de mantenimiento

Los estudios que implican la adopcion
de un régimen menos agresivo o terapia
de mantenimiento son de dos tipos: de
reduccion de la intensidad del tratamien-
to o de simplificacion del mismo (reduc-
cion del ndmero de farmacos). La hipote-
sis de trabajo toma como madelo el tra-
tamiento oncaldgico con quimioterapia,
que consta de una primera fase de induc-
cion seguida de un tratamiento de man-
tenimiento de menor intensidad. Es decir,
se pretende evaluar si tras una enérgica
supresion del VIH-1 usando HAART (tera-
pia combinada muy eficaz) durante un
periodo de tiempo, el sistema inmunitario
serfa capaz de mantener un control del
virus siguiendo un tratamiento simplifica-
do. Fn este sentido se han realizado cua-
tro ensayos que han conseguido éxitos
relativos.

» Enel ensayo INCAS, 5 pacientes en
triple terapia que tomaron didano-
sina de forma discontinua, después
de 6 meses de AZT (Retrovir), ddll
(Videx], y nevirapina (Viramune),
no experimentaron un rebote
inmediato de su carga viral.

e En el ensayo ADAM, un subcon-
junto de 62 pacientes de Ams-
terdam que empezaron con una
terapia antirretroviral de cuatro far-
macos fueron randomizados para
recibir 1 6 2 regimenes diferentes
de 2 farmacos después de 26
semanas. En la semana 36 solo el
9% de los pacientes (1 de 11) que
continuaron tomando 4 farmacos

experimentd niveles de ARN VIH-1
por encima de las 50 copias/ml,
comparaclo con el 64% (9 de 14)
de los pacientes que cambid a una
terapia doble.

o En el ensayo Trilége, 277 pacientes
en un régimen de tratamiento triple
durante 3 meses, recibieron duran-
te los siguientes 6 meses el mismo
tratamiento de 3 fdrmacos o uno
de dos diferentes regimenes de
combinacidn de 2 farmacos. Sélo
el 9% de los pacientes que recibie-
ron un tratamiento de 3 farmacos
experimentaron un rebote de carga
viral de 2 500 copias de ARN por
mL, mientras que los pacientes que
pasaron a una de las dos terapias
de 2 farmacos experimentaron por-
centajes de rebote de carga viral
del 22% al 31%.

¢ En el ensayo ACTG 343, 316
pacientes que consiguieron niveles
de ARN VIH-T por debajo de las
200 copias/ml tras 24 semanas de
terapia triple fueron randomizados
para continuar regimenes de 1, 2 6
3 farmacos. Sélo el 3% de los que
tomaron 3 farmacos tuvo aumen-
tos en la carga viral por encima de
las 200 copias/mL, mientras que de
los pacientes en los grupos de 1 6
2 farmacos el 23% experimentd un
aumento por encima de estos nive-
les.

Como consecuencia de estos resulta-
dos, la mayorfa de investigadores se
muestran poco dispuestos a recomendar
una simplificacién del tratamiento

(reduccion del numero de farmacos)
como alternativa a la terapia crénica con
HAART.

Interrupcion del tratamiento

Por otra parte, se han realizado estu-
dios sobre retirada o interrupcion del tra-
tamiento en tres grupos diferentes de
pacientes: con infeccion primaria por
VIH-1; con infeccién crénica por VIH-1 y
niveles bajos continuados de virus en
plasma; y en pacientes con infeccion
crénica que tras haber fracasado en las
combinaciones de farmacos disponibles
precisan de una terapia de rescate.

Para Jos estudios en pacientes con
infeccion primaria por VIH, se parte de la
idea que durante la infeccién aguda por
VIH-1 se genera una respuesta de los
CD4+ T cooperantes especifica para el
VIH. Esta respuesta de los T cooperantes
es crucial para el desarrollo y manteni-
miento de una respuesta de los linfocitos
T citotoxicos (LTC) CD8+ que ayudan a
establecer y presumiblemente a mante-
ner una supresion viral. Asi, el uso de una
terapia antirretroviral agresiva durante la
infeccién primaria, ademds de reducir la
replicacion inicial del virus, podria facili-
tar la persistencia de la respuesta de los
CD4+ y los CD8+ incluso después de la
interrupcion del tratamiento.

Se han realizado estudios clinicos de
interrupcion del tratamiento en pacientes
con infeccidn primaria por VIH en dife-
rentes centros de Boston, Nueva York, San
Francisco, entre otros lugares. A pesar de
que el diseno de los ensayos se ha ido



modificando, se ha advertido un sustan-
cial rebote viral después de la interrup-
cion del tratamiento, incluso en pacientes
gue mantenian una supresion constante
de VIH en circulacion periférica (fuera de
los reservorios). Este dato nos sugiere que
la erradicacion del VIH en ciertos reser-
vorios (como en los linfocitos CD4 quies-
centes con infeccion latente, en los
monocitos [ver GLOSARIO] macréfagos, o
en otras fuentes putativas de virus persis-
tente) puede diferir sustancialmente de la
erradicacion en plasma, y que estos san-
tuarios pueden facilitar una rapida reacti-
vacion de la infeccién.

Una estrategia comdn en la investiga-
cion de protocolos de retirada planificada
de tratamiento en pacientes con infec-
cién primaria por VIH es la practica de
periodos alternos de terapia antirretrovi-
ral / suspensién temporal / reintroduccion
de la terapia, o también la inmunizacion
terapéutica utilizando antigenos de VIH-1
exogénicos {originados en el exterior del
cuerpo). La finalidad serfa mantener un
control citotdxico efectivo sobre la pro-
pagacion viral: seria el propio sistema
inmunoldgico el que controlarfa la repli-
cacion del virus. Sin embargo, se desco-
noce la cantidad de rebote viral necesaria
para crear un estimulo antigénico, y por
cudnto tiempo este estimulo debe mante-
nerse para conseguir un efecto 6ptimo.
Tampoco estd claro si la respuesta de los
LTC se activaria mejor iniciando y retiran-
do HAART de acuerdo con un plan tem-
poral preestablecido, o bien reanudando
completamente el tratamiento en el
momento en que reapareciera el virus en
plasma.

En pacientes con infeccion cronica
por VIH-1 v con niveles bajos de carga
viral se han realizado, hasta el momento,
pocos ensayos, de los cuales la mayorfa
se han centrado en pacientes que han
conseguido una completa supresion del
virus en sangre periférica. Casi todos |@s
sujetos que hasta ahora han participado
en estos estudios experimentaron algdn
grado de replicacion viral inmediatamen-
te después de la interrupcién del trata-
miento; v, en general, el rebote viral fue
extremadamente alto.

Un grupo de investigadores de
Toronto presentd los resultados de un
estudio de interrupcidn voluntaria de tra-
tamiento en una cohorte de 6 personas
que habian respondido bien a HAART
pero que manifestaban varios efectos
secundarios derivados de su tratamiento.
En todos ellos se produjo un rebote de
carga viral hasta niveles similares o supe-
riores a los previos al inicio de HAART
tras un periodo de 6 a 15 dias desde la
interrupcion.

En el estudio COMET, 10 pacientes
recibieron HAART durante 28 dfas y pos-
teriormente se les retiré la medicacién
durante un periodo igual de tiempo, tras
el cual se reanudd HAART. En los 10 se
produjo un rebote de carga viral en un

-menos durante un ano. Algunos de ellos

periodo de 6 a 15 dias tras la retirada del
fratamiento, con una media en tiempo de
duplicacién de 1,6 dias

En un estudio realizado en Espafia por
Garcia y colaboradores, con 8 individuos
en HAART tras un afo de terapia supresi-
va efectiva, el rebote de carga viral se dio
en todos ellos en un periodo de 3 a 31
dias tras la interrupcion del tratamiento,
con una media en tiempo de duplicacion
de 2,01 dias. La resupresion del virus se
logré rapidamente con la restitucion del
tratamiento. En este grupo se llevaron a
cabo posteriores interrupciones de trata-
miento sin que se detectara evidencia de
resistencia farmacolégica.

Un programa del NIAID de EE UU ha
estudiado la interrupcién estructurada del
tratamiento en 18 pacientes en HAART
con recuentos de CD4+ 2 350 célu-
las/mm’ y carga viral plasmatica por de-
bajo de los niveles de deteccion por al

habian recibido una terapia intermitente
previa con interleuquina-2 (IL-2); algunos
mostraban ninguna o muy bajas sefiales
por técnica de PCR de ARN o ADN de
VIH-1 celular[ver GLosario]; y algunos,
una frecuencia de células infectacas
latentes CD4+ por debajo de los limites
de deteccion. A pesar de ello, se produjo
un rebote de carga viral en todos ellos
después de un periodo de 2 a 7 semanas
tras la interrupcién del tratamiento.

Al igual que en l@s pacientes con
infeccidn aguda, en los estudios con suje-
tos con infeccién crénica, uno de los
objetivos actualmente de la investigacion
reside en la bisqueda, ante todo, de los
medios para aumentar la inmunidad
antes o después de la suspension de
HAART.

A pesar del incremento en el ndmero
de antirretrovirales, hay un nimero cre-
ciente de personas que han agotado casi
todas o todas las combinaciones mdiltiples
estandares. Para est@s pacientes, el princi-
pal objetivo de los protocolos de retiraca
estructurada de HAART es reducir la ma-
yoria de quasiespecies [ver GLOsARIO] de
virus a tipos de virus salvaje sensibles a los
farmacos, de manera que durante cierto
tiempo fueran de nuevo predominantes.
De esta forma, est@s pacientes podrian
encontrarse en condiciones de tomar una
combinacion estandar de farmacos a la
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que anteriormente hubieran mostrado
resistencia.

En Alemania, Miller v colegas infor-
maron de 39 pacientes con resistencia
viral fenotipica que interrumpieron su tra-
tamiento, 26 experimentaron un creci-
miento de virus sensible que después res-
pondié a un tratamiento de combinacion
de fdrmacos. Comparados con los 13
pacientes que mostraron resistencia per-
manente, los 26 cuyo virus pasd a sensi-
ble de tipo salvaje mostraron una mucho
mayor reduccion en su carga viral tras la
reintroduccion del tratamiento. En este
momento se estdn llevando a cabo al
menos cuatro ensayos similares de inte-
rrupcion del tratamiento en pacientes en
la categoria salvaje.

Una preocupacion acerca de estos
estudios es que muchos pacientes experi-
mentaron un descenso en su nimero de
CD4 tras la repentina retirada del trata-
miento. Asi, al somelerse a una répida
secuencia de interrupciones del trata-
miento, pueden encontrase como efecto
no deseado la pérdida progresiva de los
CD4 conseguidos gracias a HAART.
También, y debido a los diferentes niveles
de eliminacién en plasma entre algunos
de los antirretrovirales aprobaclos, como
efavirenz, nevirapina (con més larga vida
media en plasma) y los otros (con una
vida media mds corta), podria provocarse
un indeseable intervalo de monoterapia,
si tan solo un farmaco quedara con un
nivel suficiente en plasma después de
haber sido eliminados los otros.

Otra es que no conocemos las posibles
consecuencias a largo plazo de esta estra-
tegia de interrupcion: si tiene éxito, supon-
drd una evidente mejora para un ndmero
de usuari@s todavia por definir; si fracasa,
las personas que se han prestado a parti-
cipar en los ensayos habran comprometi-
do sus opciones de tratamiento futuras 4
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Cambios
en el metabolismo

En el encuentro cientifico conocido
como ICAAC del pasado mes de setiem-
bre en San Francisco, se tratd en varias de
las presentaciones de la composicion
corporal y los cambios metabdlicos aso-
ciados a las terapias HAART, A pesar de
ello, en este momento todavia no se ha
logrado una comprension total sobre la
patogénesis de estas complicaciones, las
forma de tratarlas, ni existe una defini-
clon.

La acidosis lactica

La acidosis lactica fue referida hace
10 afos como una complicacion de los
andlogos nucledsidos poco frecuente,

ciones de inhibidores de la transcriptasa
inversa fueron similares, pero en un
niimero pequefio. Sin embargo, este tipo
de recopilacién pasiva de  reacciones
adversas causadas por el uso de farmacos
desestima la frecuencia de estos episo-
dios, y su validez es altamente variable.
Una experiencia muy diferente fue la
de Mailey en Francia, quien buscd inten-
samente el diagndstico en pacientes con
sintomas tipicos [abstract 1285]. Se
encontraron once casos de acidosis lacti-
ca sintomdtica entre 867 pacientes, con
una incidencia de 0,84%fafio. Estos 11
pacientes recibieron terapia antirretrovi-
ral durante un periodo medio de 27

pero a menudo fatal, observada, en un
principio, en hombres obesos. Adn no se
entiende su mecanismo patofisioldgico,
pero se cree que estd relacionado con la
toxicidad mitocondrial [ver GLosario], o
sea, del motor de las células.

La acidosis lictica normalmente se
presenta con fatiga, malestar, ndusea,
vomitos, dolor abdominal, pérdida de
peso, dificultad respiratoria, y un nivel
bajo de las reservas alcalinas en suero.
Mediante un TAC abdominal o una biop-
sia de higado puede demostrase una
esteatosis hepatica (degeneracion grasa
del higado).

En un principio el resultado de los
informes implicaba como causante al
AZT, pero eso simplemente puede haber

A S

meses. El recuento medio de CD4 fue de
549 células/fmm3, y los sintomas mas
comunes fueron astenia, taquicardia, difi-
cultades respiratorias, y dolor abdominal.

Oftros investigadores lo han asociado
con una enfermedad subyacente del
higado; en estas series cinco han tenido
hepatitis crénica. El nivel medio arterial
de dcido lictico basal fue de 4,42 mol/L,
y las biopsias de higado demostraron
esteatosis en cuatro o cinco casos. Diez
de los once sobrevivieron, presumible-
mente debido a un diagndstico a tiempo
y a la discontinuidad del tratamiento de
los inhibidores de la transcriptasa inversa.
Asf, los autores sugirieron una medicién

reflejado los patrones de uso de farmacos
en ese momento en concreto.

Boxwell y Styrt de los Estados Unidos
presentaron un abstract [1284] sobre esta
complicacién. De un total de 106 casos
informados hasta el 30 de junio de 1998,
46 tomaron un solo inhibidor de la trans-
criptasa inversa y 60 tomaron dos. En el
grupo dual de nuclegsidos, la combina-
cidn mds comun fue d4T (Zerit) v 3TC
(Epivir). La media de tiempo de reconoci-
miento fue de 255 dias después del inicio
de la terapia con inhibidores de la trans-
criptasa inversa. La esteatosis hepatica se
observo en el 69%, y pancreatitis en un
22%. La mitad de los pacientes eran
mujeres, y la tasa de mortalidad fue del
56%. Los resultados con otras combina-

—

més afinada de los niveles de lactato en
plasma cuando los pacientes desarrollan
sintomas tipicos, ya que la discontinui-
dad de la terapia con inhibidores de la
Iranscriptasa puede asociarse con un pro-
ndstico mejor.

Redistribucién de grasas
y complicaciones metabélicas
de las terapias HAART

Hay tres complicaciones a largo plazo
de las terapias antirretrovirales que son
ahora bien reconocidas. Estas son: |a resis-
tencia de insulina, la hiperlipidemia [ver



Grosariol, y la redistribucion de grasas.
Hay poco acuerdo acerca de la frecuencia
de estas complicaciones (lo que refleja, en
parte, la falta de definiciones consensua-
das); no hay un mecanismo patofisiologi-
co [ver GLosario] confirmado; hay datos
contradictorios a cerca de si estos son tres
procesos independientes o estan interrela-
cionados; y hay poca orientacién en las
estrategias de manejo mds alld de las
recomendaciones estdndares para la dia-
betes y la hiperlipidemia.

El 39 ICAAC aport pocas novedades
a esta mas bien confusa drea, pero hubo
algunos articulos que dieron un impulso
a este campo.

La incidencia de la hiperlipidemia
contindia mostrando una variacion sus-
tancial. Virtualmente todas las autorida-
des en este campo estuvieron de acuerdo
en gue la hiperlipidemia es resultado de
las terapias HAART, pero la frecuencia de
esta complicacién con varios regimenes
que contengan inhibidores de la proteasa
es altamente variable. La incidencia fue
desde un 2,4% entre pacientes que reci-
bian Indinavir/Zidovudina/3TC (Epivir) en
el estudio DuPont 006 [abstract 1304]
hasta el 89% entre los pacientes que
tomaban d4T (Zerit) y ddl (Videx) y un
inhibidor de la proteasa [abstract 1302].
Esta diferencia refleja la falta de una defi-
nicion consensuada, la duracién del tra-
tamiento en el momento del andlisis, los
agentes especificos usados, y el método
de obtencion de datos. Lo dltimo es par-
ticularmente importante, puesto que el
primer estuclio utilizé informacion reco-
gida pasivamente en el ensayo clinico
que no trataba este tema especificamen-
te, mientras que la deteccién mds proac-
tiva de casos utilizada recientemente
mucho mds agresivos con mediciones de
composicién corporal usando la antro-
pometria y la impedancia bioeléctrica
[ver Grosario]. Con respecto a las dife-
rencias entre agentes, G.M. Moyle mesu-
r6 los niveles de lipidos en sangre en 38
pacientes tratados durante un periodo de
6,7 meses con Fortovase [abstract 1292].
Encontré que el 8% (tres pacientes) tenia
niveles de colesterol por encima del
umbral recomendado por el Programa
Nacional de Educacién para el Colesterol
del Reino Unido, y el 21% (ocho) tenia
niveles de triglicéridos también por enci-
ma del umbral recomendado. Concluye-
ron que Saquinavir puede causar menos

| Grado de la redistri-
| bucion de grasas

Colesterol
(mediana)

Triglicéridos

Intolerancia
a la glucosa

Ninguno
(n = 548)

anomalfas metabélicas, puesto que liene
una afinidad mds baja con las isoenzimas
del citocromo P450 [ver GLosario).

Otro investigador, Romeu, también se
ocupd del riesgo relativo de los diferentes
inhibidores de la proteasa mediante la
medicion de los lipidos en sangre en 454
pacientes que recibian regimenes que
contenfan inhibidores de la proteasa
[abstract 1293]. En tod@s |@s pacientes se
percibieron niveles elevados de coleste-
rol, con una frecuencia que incrementa-
ba con la duracidn de la terapia: 26% a
los 12 meses, 51% a los 24 meses, y 83%
a los 36 meses. Cambios similares fueron
advertidos en mediciones secuenciales
de triglicéridos. A nuestro parecer, éste es
el primer informe que demuestra incre-
mentos sustanciales en niveles de lipidos
con mediciones secuenciales después de
varios meses de tratamiento. Con respec-
to a los agentes especificos, los niveles de
colesterol y triglicéridos eran sustancial-
mente altos en pacientes que recibian
Ritonavir.

Este tema fue también abordado por
Youle en un estudio de terapia de rescate
con Ritonavir e Indinavir [abstract 1290],
Los participantes habian tomado un régi-
men que contenfa un inhibidor de la pro-
teasa antes de esta combinacion. Des-
pués del cambio, hubo un incremento en
los niveles de colesterol y triglicéridos en
un 93% y un 89% de l@s participantes,
respectivamente. El grado de incremento
fue sustancialmente alto entre l@s pacien-
tes que recibieron Ritonavir a una dosis
de 400 mg dos veces al dia, comparado
con quienes recibieron 100 mg dos veces
al dia. Los autores concluyeron que cam-
biando los regimenes con inhibidores de
la proteasa por uno con Ritonavir e
Indinavir condujo al incremento de los
lipidos en suero y que este cambio estu-
vo directamente relacionado con la dosis
de Ritonavir.

Moderado
(n = 138)
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En un informe del HOPS del Dr.
Ward y colaboradores, 1077 pacientes
participaron en exdmenes cara a cara
para determinar su propia percepcion de
la redistribucién de grasas [abstract
1298]. Entre los 529 (49%} que refirie-
ron cambios, el 62% manifestd obesi-
dad central, el 54% delgadez de las
extremidades, el 47% pérdida de grasa
en caderas y nalgas, el 38% pérdida de

grasa en mejillas, el 20% cambios en la
estructura facial, y el 21% “cuello de
bdfalo” o maorrillo. L@s pacientes fueron
estratificados en cuatro  categorias
basdndose en el grado de redistribucion
de grasas. A estos grupos luego se les
analizé el nivel de lipidos v de glucosa
(muestreo aleatorio). Los resultados se
muestran en la tabla adjunta.

Los resultados demuestran que el
colesterol elevado y la intolerancia a la
glucosa estuvieron modestamente pero
significantemente correlacionadas con el
grado de severidad de la redistribucion
de las grasas; los cambios en los niveles
de triglicéridos fueron mucho mds impre-
sionantes. Estos resultados sugieren una
carrelacidn entre las tres diferentes com-
plicaciones. En un andlisis separado de
HOPS, Ward informé que la frecuencia y
la severidad de la lipodistrofia en la
misma cohorte se correlaciond con el
tiempo transcurrido desde el diagndstico
de VIH, con el porcentaje minimo de
CD4, con el rebote de CD4, con el incre-
mento de edad, y la duracion de la tera-
pia con d4T (Zerit) o Indinavir [abstract
1299]. Este y otros informes parecen con-
tinuar implicando d4T (Zerit) en mucha
mayor proporcion que los otros inhibido-
res de [a transcriptasa inversa o
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efectos indeseables

Tanto en hombres como en mujeres se
han detectado desarreglos hormonales
que pueden deberse tanto a la propia
accién del VIH como a los efectos adver-
sos de los tratamientos antirretrovirales y
que parecen tener relacion con diversa
disfunciones sexuales, incluida la ausen-
cia de libido o apetito sexual. Este articu-
lo explora la posibilidad de una nueva
sustancia que pueda ayudar a solucionar
este problema en las mujeres, como en
parte lo ha hecho el Viagra en el hombre

;Existe Viagra para la mujer?

Como una especie de fuente de la
juventud que despierta de nuevo a los
hombres fatigados, la hormona dehidroe-
piandrosterona (DHEA para entender-
nos), ha hecho correr bastante tinta en
periadicos vy revistas, aunque hasta la
fecha no se haya demostrado su efecto
sobre la potencia masculina. A pesar de
ello, el bioquimico Stephen CHERNISKE
asegura en su libro DHEA: La pildora
para una larga vida (Rowohlt 1988) que
esta hormona mantiene el cuerpo en
forma y sexualmente activo, favorece el
funcionamiento del sistema inmunoldgi-
co y frena el proceso de envejecimiento.

Si bien la cantidad de erecciones ha
llegado a ser una medida de actividad
sexual masculina, resulta evidente que no
es posible objetivar la sexualidad de la
mujer mediante mediciones de rigideces
analogas. Aun asi, un grupo de investiga-
dores alemanes ha publicado un estudio
en el prestigioso New England Journal of
Medicine (vol. 341, p. 1013), que asegu-
ra que la DHEA eleva la libido de la
mujer y favorece su bienestar,

;Como llegaron
os investigadores
a este resultado?

Se llevd a cabo un estudio doble ciego
con 24 mujeres con dafos en la corteza
suprarrenal (el lugar donde se produce la
DHEA, entre otras hormonas), razdn por
la cual producian muy poca DHEA. Un
grupo recibid tratamiento de reemplazo y
el otro un preparado placebo y al cabo de

4 cuatro meses se interrumpié todo trata-
miento en ambos grupos para después
reiniciarlo al cabo de un mes pero con
los grupos invertidos. Ni doctores ni
pacientes sabfan quién lo recibié primero
y cuando se pregunté a las mujeres sobre
sus pensamientos erdticos y por la felici-
dad con relacién a su sexualidad se
encontré que después de un largo perio-
do de inactividad sexual provocada por
la ausencia de la hormona, las pacientes
que habian recibido el tratamiento de
reemplazo con DHEA informaron del
resurgimiento de su deseo una vez que
los niveles de DHEA en sangre alcanza-
ron de nuevo su cota normal. Los efectos
positivos se presentaron muy pronto, des-
pués de cuatro semanas, y se disiparon
inmediatamente después de la retirada
del suministro de DHEA.

;DHEA en vez de aziicar
en el café?

En Alemania, por ejemplo, la DHEA
no esta autorizada como farmaco excep-
to para fines de investigacion cientifica.
En Estados Unidos, sin embargo, la hor-
mona DHEA se encuentra como suple-
mento alimenticio junto a la levadura en
polvo, el azdcar de cana o las pildoras
vitaminicas en las estanterias de las tien-
das de productos dietéticos, y por una
cantidad que oscila entre los 10 y los 20
dolares se pueden comprar unas 90 pas-
tillas. Ahora bien, no pensemos que si
alguien no funciona en la cama podamos
arreglarlo poniéndole DHEA en el café,
puesto que si el organismo humano
posee niveles ya saturados de la hormo-
na, lo que le demos de mds ya no tendrd
ningdn beneficio. Ahora bien, si existe
una carencia de DHEA, es posible que el
truco tenga éxito.

#A quién ayuda el DHEA?

Se calcula que la produccién de
DHEA disminuye con rapidez a partir de
los 30 afos, aproximadamente, y que a
los 70 u 80 afios su nivel se sitla entre un
10 y un 20% de su valor méximo origi-
nal. Sabemos también que entre las per-

isfunciones sexuales

" mujeres

sonas con infeccion por VIH en progre-
sion la produccién natural de DHEA se
encuentra disminuida, quizd porque las
glandulas suprarrenales se hayan vuelto
perezosas 0 mds lentas de lo normal.

;Cuales son las funciones
§Ie la DHEA?

La DHEA es una de las materias pri-
mas que constituyen los andrdgenos, o
sea, las hormonas sexuales masculinas,
entre las que se cuenta también la testos-
terona. A partir de la testosterona, el cuer-
po humano crea finalmente el estrogeno,
que es una hormona sexual femenina.
Segtin el Journal of Clinical Endocrino-
logy and Metabolism (vol. 84, 1999,
p. 1700), la DHEA se convierte principal-
mente en una hormona sexual masculina
entre las mujeres y en una hormona
sexual femenina entre los hombres, pero
solo se convertird en hormona sexual
masculina o femenina la cantidad de
DHEA que el cuerpo necesite. Ademds, y
aunque resulte absolutamente inusual en
el caso de una hormona, sabemos que es
posible recibir grandes cantidades de
DHEA o tener grandes cantidades de la
misma en sangre sin experimentar por
ello efectos nacivos.

Por otra parte, la DHEA estimula la
produccién de Interleuquina-2, una sus-
tancia producida por algunas de nuestras
células que actda como mensajero endd-
geno controlando muchos procesos en el
sistema inmunolégico y que suele ser
més escasa de lo habitual durante el des-
arrollo del VIH. Ahora bien, las experien-
cias que conocemos de personas que
aumentaron sus dosis habituales de
DHEA en la esperanza de frenar el des-
arrollo de VIH o de algdn proceso cance-
rigeno han ofrecido resultados nulos o
incluso contraproducentes.

;Como actiia el DHEA entre
as mujeres con VIH?

El sistema hormonal de las mujeres
seropositivas se desequilibra con el trans-
curso de los afios y de la propia infeccién
por VIH. Las mujeres, ademds, sufren



mayor riesgo de experimentar el sindro-
me de emaciacién, o sea, pérdida and-
mala de peso corporal. Ademds, normal-
mente las mujeres tienen una estructura
corporal mds grasa y menos muscular
que los hombres (condicionada asf
mismo por diferencias hormonales) y por
ello las mujeres pierden en las fases ini-
ciales de la emaciacion mas grasa que
sus compafieros masculinos.

El doctor estadounidense CRINSPOON
ha descrito convincentemente en el
Journal of Clinical Endocrinology and
Metabolism (vol. 82, p. 1332), que la
masa muscular en las mujeres desciende
paralelamente a los niveles en sangre de
DHEA y de testosterona y que simultane-
amente aumenta la cantidad en sangre de
las hormonas sexuales de enlace, unas
proteinas enddgenas que se ocupan de
ensamblar en la sangre a las hormonas
sexuales. En base a este hecho, el doctor
Grinspoon ha intentado tratar la emacia-
cién en mujeres VIH+ con parches de tes-
tosterona, si bien existe un riesgo de viri-
lizacion en estas mujeres que no se pre-

senta si se utiliza el tratamiento con
DHEA, va que en este caso la mujer sélo
transformard en su organismo la DHEA
en andrégenos en la medida en que los
necesite. Varios trabajos de investigacion
alemanes posteriores a las experiencias
de Grinspoon muestran que, mediante la
compensacion del déficit de DHEA | las
mujeres pueden recuperar niveles norma-
les en sangre tanto de andrégenos como
de las hormonas sexuales de enlace, al
tiempo que consiguen reducir los valores
del colesterol total.

La DHEA, en resumen, puede prote-
ger a las mujeres VHI+ de la emaciacion,

mejorar su bienestar, aliviar los trastornos
menstruales y equilibrar su balance hor-
monal y su estado de animo, ademds de
favorecer la reaparicion del interés
sexual. En cuanto a sus posibles efectos
secundarios, es posible que un acné leve
o0 un aumento de la grasa cutdnea resul-
ten incluso preferibles a la sequedad de la

;Como actila ¢l DHEA en los hombres con VIHZ; Como actda el DHEA en los hombres con VIH!

efectos indeseables

piel que puede asociarse a la infeccidn
por VIH o al uso de ciertos antirretrovira-
les.

;Como obtener DHEA?

Como ya hemos indicado, la terapia
de reemplazamiento hormonal con
DHEA sdlo tiene sentido cuando existe
una deficiencia de la misma, que en las
mujeres se traduce en niveles de DHEA
por debajo de los 130 pm/dl y en los
hombres por debajo de los 300 pm/dl. El
camino mds légico para descubrir tal
carencia es solicitar al o a la especialista
enVIH los analisis sanguineos pertinentes
y, en caso de comprobarse un déficit,
obtener el informe necesario para conse-
guir una receta de DHEA. La cantidad de
DHEA necesaria para equilibrar su nivel
en el organismo oscila, en las mujeres,
entre los 20 y los 50 mg v, en los hom-
bres, entre los 50 v los 80. En todo caso,
Para descubrir la dosis necesaria han de
efectuarse nuevos controles al cabo de
dos semanas de tratamiento de reempla-
z0 con DHEA 4

Es posible que los hombres sanos saguen menos provecho
de la DHEA como vigorizante general e incluso entre los
hombres ancianos los niveles de andrégenos son todavia
muy altos en muchos casos, a pesar de la carencia de
DHEA. Sin embargo, cuanto mas lejos avance la enferme-
dad por VIH en un hombre seropositivo, tanto mds descen-
derd no sélo su produccién endogena de DHEA sino tam-
bién la de testosterona. Algunos de los sintomas pueden ser
cansancio, depresion, pérdida de la libido, problemas de
ereccion y pérdida de mdsculo. Puesto que los niveles de
testosterona en sangre son diferentes en cada individuo,
cada hombre tendra valores propios y si esos valores de tes-
tosterona en sangre disminuyen y aparecen los sintomas ya
mencionados, puede resultar de ayuda recurrir a los parches
de testosterona.

Cuando el nivel de DHEA en sangre es escaso, podemos
asegurar que el paciente también tendrd deficiencias de
otras hormonas sexuales femeninas. Sabemos que los estré-

genos (u hormonas femeninas) tienen un efecto protector
contra la ateroesclerosis y la osteoporosis y hay estudios que
han encontrado signos de osteoporosis (o sea, disminucion
de la densidad de los huesos) en hombres VIH+ que reciben
terapia antiretroviral en comparacién con hombres VIH- de
la misma edad. Ademds, los altos valores de lipidos (grasas)
en sangre y las disfunciones del metabolismo graso que pue-
den presentarse asociadas al tratamiento antirretroviral tam-
bién pueden incrementar el riesgo de ateroesclerosis.

Entre los hombres, la regulacion de las hormonas sexuales
femeninas tiene lugar en un limite muy estrecho, por lo que
no es posible tratarles con, por ejemplo, la pildora anticon-
ceptiva, que contiene pequefias concentraciones de hormo-
nas femeninas, puesto que si bien ésta pudiera ser benefi-
ciosa para sus huesos y arterias, es posible que también
tuviera efectos feminizadores. Es por ello que los hombres
con VIH pueden nivelar sus hormonas femeninas mas armo-
nicamente restituyendo la DHEA que les falta s
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coinfeccion VIH/VHC

iel trasplante es posible!

Especialistas del Departamento de Nefrologia de la
Universidad de Essen en Alemania han descrito el primer
caso de trasplante de higado en una persona con hemofilia
B coinfectada con VIH y el virus de la hepatitis C (VHC). Se
trataba de un hombre de cuarenta y cuatro afios que dio
positivo al VIH y al VHC en 1986 y que habfa desarrollado
posteriormente cirrosis terminal. En julio de 1998, este hom-
bre pudo acceder a un trasplante de higado. Desde el primer
dia del postoperatorio, el nuevo drgano sintetizé el Factor IX,
que alcanzd los niveles normales.

Las pruebas revelaron que seguia dando positivo al VHC
y que los datos clinicos asociados al VIH eran buenos bajo
tratamiento con AZT, 3TC y saquinavir: nivel estable de CD4
y carga viral indetectable (por debajo de 50 copias). Lo que
es mds importante: no ha ocurrido ningtin episodio de recha-
zo agudo al llegar a los doce meses después del trasplante,

Liistrofia

parecen uttllzar con erl _
fia (redistribucion anémala de la grasa) y 0

de grasa), a veces como diferenciados y a veces como inter-
cambiables.

L@s investigador@s, en cualquier caso, llevaron a cabo
un estudio restrospectivo y prospectivo ohservacional en una
cohorte de 226 personas con VIH que tomaban terapia
combinada que inclufa un inhibidor de la proteasa. De este
total de 226, 180 personas reunieron las condiciones para
ser evaluadas.

El tiempo durante el que se tomaron sélo andlogos de
nucledsido antes de terapia HAART, la exposicién por via

Antirretrovirales, constitucién

Ya sabemos que la aplicacion de terapia antirretroviral
combinada ayuda a la recuperacion del sistema inmunitario
en las personas con VIH. Sin embargo, parece que dicha
recuperacion no es de por si suficiente para equiparar los
niveles medios de viremia o carga viral del virus de la hepa-
titis C (VHC) en personas coinfectadas con el VIH con los
niveles medios en individuos seronegativos al VIH, que sue-
len ser inferiores.

Los doctores del Servicio de Enfermedades Infecciosas y
de la Unidad del Instituto Carlos Ill de Madrid llevaron a
cabo un estudio por el que se cuantificé la carga de VHC en
el nivel basal (al principio del estudio) y al mes 3 y al 12 en
16 personas con VIH que iniciaron triterapias antirretrovira-
les (HAART) hasta alcanzar niveles indetectables de carga
viral y aumentos significativos de CD4 (una media de 210
células a los 12 meses).

La media de carga viral del VHC fue en este grupo supe-
rior a la de las personas con VHC seronegativas al inicio

el cual a su vez ha curado fenotipicamente la hemofilia B.

L@s autores del estudio afirman, basindose en estos
datos, que el transplante hepatico es una opcién a conside-
rar en casos de coinfeccién de VIH y Hepatitis C, por lo
menos en personas con hemofilia. Nosotros creemos que
este caso refuerza los argumentos a favor del trasplante de
drganos, y en concreto de higado, en personas seropositivas
al VIH que lo requieran. Cada vez hay menos razones para
negarse a ello, si no es que son de indole extraterapéutica
(por ejemplo, politicas) 4

REFERENCIAS:

ZIMMERMANN, U., v colaboradores, Abstract 1056, «VII
Conferencia ECCAT, Lishoa, 23-27 de octubre de 19995,

lip : i
Habra que retener esta informacion para seguir deman~

: _dando estudios mas concluyentes que nos ayuden a com-

prender el sindrome denominado lipodistrofia, y en especial
escrutar el papel que el higado pueda jugar en su manifesta-
Ci6n e

REFERENCIAS:

G. RAKOTOAMBININA, B., y colaboradores, Abstract 786,
«VIl Conferencia ECCAT», Lisboa, 23-27 de octubre de
1999,

inmunitaria y viremia del VHC

(1 log mds alta) y se mantuvo asf en los controles del tercer
mes. Sin embargo, dicha viremia del VHC se redujo en los
analisis del mes 12, Ello lleva los autores del estudio a afir-
mar que el uso de HAART conlleva una reconstitucion inmu-
nitaria que a su vez no supone una control inmediato de la
replicacion del VHC. Estos datos vuelven a poner sobre la
mesa el debate no resuelto (y en el que hay que insistir) sobre
si en personas coinfectadas se recomienda empezar a tratar
primero el VIH o el VHC o si se intenta tratar los dos simul-
taneamente, a pesar de las importantes lagunas sobre inter-
acciones entre los farmacos para cada enfermedad que adn

existen +
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ADN (icido desoxirribonucleico): Una molécula de fila-
mento doble que constituye los cromosomas del nicleo
de la célula y que contiene la informacién genética en
forma de genes. El codigo genético utilizado por el ADN
reside en las diversas secuencias de 4 bases de nucled-
tidos: adenina, guanina, timina y citosina.

Antropometria: Estudio de las proporciones del cuerpo
humano por medicion.

ARN (acido ribonucleico): Una molécula de filamento tinico
compuesta de secuencias de nucledtidos que en su
estructura bdsica es similar a la mitad del ADN. En las
células, el ARN transmite el codigo de los genes del
ADN que se ocupan de dar instrucciones a la maguina-
ria quimica celular para que produzcan proteinas
estructurales y enzimas. Los segmentos de ARN en las
células representan copias de porciones de las secuen-
cias de ADN en el nticleo. En los retrovirus como el VIH,
el ARN es el Unico depdsito de genes virales.

Astenia: Debilidad o falta de energfa.

Carnitina: Aminodcido que interviene en el metabolismo
oxidativo de las grasas, permitiendo su transporte a tra-
vés de las membranas de las mitocondrias (ver mds
abajo) y su posterior utilizacién como fuente energética.
Existe abundante literatura cientifica que sugiere que
una deficiencia de carnitina puede producir disfuncio-
nes metahdlicas criticas y asociarse a los efectos secun-
darios de ciertos farmacos, como la miopatia (progresi-
va debilitacion muscular) producida por AZT o las neu-
ropatias asociadas al uso de farmacos en “d” (ddl, ddC,
d4T).

Citocromo P450 (CYP): El citocromo P 450 es una familia de
enzimas en el higado que metaboliza farmacos y otras
sustancias solubles en grasa. Sabemos que ciertos fdr-
macos como los inhibidores de la proteasa, inhiben
algunas de las enzimas del P450 (por ejemplo el ritona-
vir inhibe la enzima 3A4), lo que afecta la capacidad del
higado para metabolizar otras sustancias y otros posibles

farmacos. Si se toma algdn firmaco inhibidor del CYP y
ademds algin otro medicamento, es posible que los
niveles en sangre del segundo aumenten, lo que haga
necesario ajustes de dosis para prevenir posibles efectos
secundarios toxicos o sobredosis. Por otra parte, la nevi-
rapina es un ejemplo de un farmaco que, por el contra-
rio, recuce los niveles de otros medicamentos en la san-
gre al estimular la enzima 3A4 del citocromo P450.

Farmacocinética: El sufijo ‘cinética’ también proviene del
griego v significa movimiento. La farmacocinética
alude, asi pues, a los ‘movimientos’ de los farmacos en
el interior del organismo, es decir, a la forma en que
nuestro cuerpo absorbe, distribuye y elimina un farma-
co a lo largo del tiempo.

Hiperlipidemia: Nivel elevado de lipidos y grasas.

Impedancia: Resistencia aparente en un circuito de corrien-
te alterna.

Lactato: Sal de dcido lactico, resultante de la combinacion
del &cido lactico con un radical simple o compuesto.

- Mitocondria: Microorganismo de forma cilindrica que se

encuentra en el interior de las células y que actda como
una especie de fabrica de energfa a través de los proce-
sos de oxidacidn.

Monacitos: Un tipo de glébulos blancos o leucocitos, carac-
terizados por su gran tamafio y por ser precursores de
las células macrofagas. Ademds y como su nombre indi-
ca, los monocitos son células con un solo nicleo.

Patofisiologico: Relativo a la patofisiologfa. El prefijo griego
“pato” significa “enfermedad” o “morboso” y la patofi-
siologfa es la ciencia que estudia las funciones alteradas
de los organimos vivos, o sea, los procesos fisiologicos
patolégicos.

Patogénesis o patogenia: Origen y desarrollo de las enfer-
medades.

Parestesia: Sensacion anormal de hormigueo, adormeci-
miento o ardor. La parestesia puede ser el primer sinto-
ma de una neuropatia periférica o bien ser un efecto
secundario relacionado con algin farmaco que no
empeora con el tiempo.

Quasiespecies: Cepas de virus que derivan de la mutacion
del tipo virgen o salvaje.

Reiki: Técnica oriental de relajacién y transmisién de ener-
gia, a través de la imposicion de manos de una persona
otra, en puntos estratégicos del cuerpo.

Técnica (prueba) de PCR: Las siglas inglesas PCR significan
polimerase chain reaction, o sea, la reaccion en cadena
de la enzima polimerasa. La prueba PCR es una técnica
muy sensible que mide la presencia o la cantidad de
ARN o de ADN {ver abajo) de un organismo o virus en
la sangre o tejidos (por ejemplo, la presencia de VIH o
de CMV). Las pruebas de PCR (como por ejemplo la
prueba cuantitativa de PCR Amplicor, de la compafifa
Hoffmann-La Roche) se estdn utilizando muy extensiva-
mente para calibrar la progresion de la infeccion por
VIH y los efectos de los tratamientos en la misma.

Teratogenicidad: Capacidad de producir malformaciones al
feto en desarrollo. La teratogenicidad puede ser un efec-
to secundario de muchos farmacos como, por ejemplo,
la taleidomidas
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