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ha decidido recientemente revisar los criterios de calificacién

de minusvalias por los que se concede pensiones a las perso-
nas con VIH. El argumento, al parecer, seria que con las terapias
combinadas |@s seropositiv@s ya no necesitan de la proteccion
publica si sus valores clinicos, es decir, sus CD4, han mejorado y han
superado el riesgo de contraer enfermedades oportunistas segun la
definicion oficial de sida. Para nuestros probos funcionarios, ya esta-
rian en condiciones del volver al mercado laboral por su cuenta y
riesgo. (Eso es asi, realmente? Nosotros creemos que no.

En primer lugar, la infeccion por VIH no tiene una evolucién pre-
decible. Una persona seropositiva puede a lo largo de su vida subir
o bajar en sus datos clinicos y virolégicos, y no creemos que sea cues-
tion de estar revisando pensiones y volviéndolas a solicitar cada cier-
to tiempo. En segundo lugar, el mercado laboral no esta hoy en dia
preparado para aceptar en igualdad de condiciones trabajador@s
que en muchos casos tuvieron que interrumpir su formacién o carre-
ras profesionales, que deben asumir unos tratamientos todavia com-
plejos y desde luego toxicos, y vivir con una infeccién que puede
conllevar un riesgo de estigma social.

Trabajar es su derecho que tienen todos los seropositivos, por lo
que las administraciones deben poner los medios adecuados para
que se pueda realizar, apoyando por ejemplo iniciativas comunita-
rias en este sentido. Pero la solidaridad social también debe expre-
sarse en el mantenimientos de las ayudas publicas directas para
aquellos cuya situacion personal les impide ejercer -insistimos: en
igualdad de condiciones- este derecho 4=

I a Administracién del Estado, la competente en estos temas,

®

se habran hecho publicas las recomendaciones oficiales sobre

uso de los tests de resistencias. En pocas palabras, los tests de
resistencias son pruebas de laboratorio que permiten saber si el
virus de una persona concreta se ha hecho resistente a uno o mas
medicamentos contra el VIH. Varios estudios internacionales han
demostrado su utilidad en la toma de decisiones sobre qué combi-
nacion tomar, ya que permiten optimizar las opciones disponibles,
descartando los farmacos que probablemente no van a funcionar y
apostando por otros.

P ara cuando esta revista esté en vuestras manos, se supone que

Al margen de la polémica sobre si dicha utilidad se limita a ciertos
casos o por el contrario las recomendaciones deberian amparar un
uso extenso, lo cierto es que ahora es tarea urgente del Insalud y de
las comunidades auténomas con competencias transferidas aprobar
el gasto presupuestario necesario para que los centros ptblicos pue-
dan adquirir el instrumental pertinente y los médicos formarse para
la interpretacién mas ajustada de los resultados. Queremos que la
persona con VIH que se trate o quiera hacerlo tenga los mejores
medios disponibles para decidir, junto con su médico, su tratamien-
to. Si no es asi, ;con qué legitimacién van a volver a hablarnos de
“la falta de adhesion de |1@s pacientes al tratamiento”? 4
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Confundir, alarmar y crear
falsas expectativas:

los pecados de la prensa
al tratar el VIH/SIDA

Los medios de comunicacién actiian como un reflejo de
la mala conciencia social cuando se enfrentan informati-
vamente a las tragedias “naturales” -las tragedias sociales,
eso es otro cantar-. De esta forma, abordan, por ejemplo,
las informaciones sobre el SIDA en Africa o en otras zonas
de paises no enriquecidos. En nuestro entorno mds inme-
diato, donde la cronificacion de la enfermedad -mads virtual
que real por el momento- permite un abordaje menos
“dramatico”, los medios, olvidadas ya las veleidades ama-
rillistas de los afios ochenta, se dedican a tratar de esta
pandemia con una mezcla de desinformacion y falta de
rigor de la que resultan tres consecuencias que casi siem-
pre se derivan de la lectura o escucha de sus informacio-
nes: confundir, alarmar y crear falsas expectativas. Os
hemos seleccionado tres ejemplos, algunos de ellos de
medios reputados como solventes, aunque seguro que
vuestra experiencia os hard recordar multitud de casos
mds.

Casos de Sida,
diagnésticos
y otras confusiones

Cada afio las autoridades cumplen con el ritual de facilitar-
nos las cifras provisionales de los casos de Sida de nuestro pafs,
Desde 1995, en que las cifras empeza- AT T
ron a bajar por primera vez aungue de [Einiise i
forma modesta, y especialmente en los
Ultimos afios en que el descenso ha
sido mds acentuado, el Ministerio de
Sanidad (y sus cldnicos autondmicos)
exhibe las cifras con un cierto orgullo
torero, atribuyendo el descenso de los
casos de Sida a la asistencia sanitaria - .
isolo faltarfa que la asistencia provocara e o 2 nuevos casos
mds casosl, la prevencidn -no es [N N e
broma, lo dicen en serio- y a los trata- £ " = i
mientos antirretrovirales. Pues bien, '
veamos como el principal diario espafiol El Pas publicaba esta
noticia el pasado |8 de febrero:"En 1999 hubo 2.802 nuevos
casos de Sida, un 19 % menos que en 1998, Los nuevos conta-
gios han bajado mds de un 60 % desde 995" jAleluya! +

de entrada, no

Nueva Zelanda es el dltimo pais, por el momento, en engro-
sar la lista de los Estados que no quieren personas seropositi-
vas extranjeras. El pafs austral estd a punto de promulgar una
prohibicién de entrada a todos los emigrantes VIH+ porque el
“pais no puede intentar salvar al mundo". Asf lo ha anunciado el
ministro de Inmigracion neozelandés, Tuariki Delamere. El
Consejo de Ministros de aquel pais ha decidido que todos los
nuevos inmigrantes, refugiadas y todas las que quieran vivir o
trabajar en este pals durante mds de dos afios deberdn hacer-
se la pruebaVIH antes de su llegada. Las que no puedan apor-
tar un certificado de seronegatividad serdn rechazadas a la
entrada. Nueva Zelanda se pone asf al mismo nivel que
Australia en cuanto a las polticas inmigratorias y el VIH/SIDA.
En la actualidad, aproximadamente, unas 750 personas entran
cada afio en el pafs sometiéndose a un test previo de VIH. Por
su lado, el director ejecutivo de la New Zealand Aids Foundation
ha rechazado estas medidas diciendo que Nueva Zelanda no
deberfa permitirse escoger y quedarse sélo con aquellos inmi-
grantes aparentemente “mejores'.

La lista de paises que establecen restricciones a la entrada de
seropositivas es escandalosamente variada. Segun informacio-
nes gubernamentales suizas -hemos escogido las de este pafs

por aquello de la neutralidad diplomdtica- la lista mundial de
portazos es la que forman los paises siguientes: Alemania (la
region o land de Baviera), Arabia Saudi, Australia, Bahrein,
Beélgica, Belice, Bolivia, Bosnia-Herzegovina, Bulgaria, China,
Chipre, Colombia, Corea, Cuba, Egipto, El Salvador, Emiratos
Arabes Unidos, Eslovaquia, EE UU, Filipinas, Finlandia, Grecia,
Honduras, Hungrfa, India, Irdn, Irak, Jordania, Kazajstdn, Kuwait,
Letonia, Libano, Libia, Lituania, Mongolia, Omadn, Panama,
Papuasia-Nueva Guinea, Qatar; Republica Checa, Republica
Dominicana, Rusia, Singapur; Siria, Taiwan, Ucrania y Vietnam. En
general, |as restricciones afectan a personas que quieran conse-
guir permisos de trabajo, de estudio o de residencia y para
estancias mds alld del mes o los tres meses, dependiendo del
pafs. Pero hay casos paradigmadticos como el de Bulgaria, que
exige un test también a los nacionales que hayan pasado mds
de 30 dfas en el extranjero o el de los Estados Unidos, donde
los turistas seropositivos sélo son aceptados si acuden para asis-
tir a reuniones, visitar a la familia o someterse a tratamiento
médico, previa declaracion de seropositividad.

Mas informacion en:
http:/Avww.hivnet.ch/aidch/e/tourism
http:/travel.state.gov/HIVtestingregs.html
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El periodista Juan J. Gémez, y con €l todo su periddico, acaba
de descubrir que lo que se transmite -y transmisidn es el tér-
mino a utilizar, no contagio- a la gente no es el VIH, tal y como
todos nosotros crefamos, sino el Sida directamente. A ver si lo
invitan a alguna Conferencia Internacional y nos lo explica.
Porque no podriamos creer que un diario tan respetable con-
funda, a casi veinte afios oficiales de enfermedad, el virus del VIH
con la enfermedad del Sida, y menos adin que lo haga al comen-
tar las cifras oficiales del Ministerio de Sanidad. Tampoco podri-
amos creer que El Pais no sepa que no se conoce estadfstica-
mente -ni de ninguna otra manera- la cifra de personas que
viven con el VIH en Espafia, con lo cual es imposible saber qué
tal vanlos nuevos contagios'. En fin, no nos podemos creer que
este periddico no sea consciente de que su titular -y la infor-
macion que le sigue, en la que se vuelve a hablar de los "nuevos
infectados por Sida en Espafia’- crea confusién a la vez que no
ofrece la informacion necesaria para contextualizar adecuada-
mente las cifras oficiales, realizando, es un suponer, comparacio-
nes de la tasa de incidencia [ver GLOSARIO] con la de otros pai-
ses europeos, 0 hablando de la aparicidn de enfermedades aso-
ciadas al tratamiento antirretroviral o de resistencias.

Alarma, que algo queda

El pasado mes de febrero, v a raiz
de una presentacién en la reciente
Conferencia sobre Retrovirus de
San Francisco, el sexo oral (eufemis-
mo para referirse a la felacidn), hasta
ahora considerado como una prdc-
tica de bajo riesgo a la hora de infec-
tarse delVIH siempre que no hubie-
ra eyaculacion y/o heridas de por
medio, era puesto en la picota por
medios escritos y audiovisuales,
retomando sus mejores tradiciones

alarmistas como las que provocaban
hasta hace pocos afios, por ejemplo, la discriminacion brutal de
las personas seropositivas en su vida social. Era la muestra de
como un pequefio estudio, con graves deficiencias metodolégi-
cas como veremos, era fdcilmente asimilado por los periodistas
para sacudir el espantajo de la propagacion diabdlica de un virus
recalcitrante. Que todo ello contraviniera las pautas establecidas
de prevencién hasta ahora no es problema de los creadores de
informacion.Veamos cémo titulaba la noticia La Vanguardia:"Un
estudio revela que el Sida también se transmite por sexo oral”
Aqui, el periédico barcelonés, citando a la muy oficial Agencia de
noticias Efe, tampoco se preocupa demasiado por diferenciar
entre el virus o la enfermedad, asi que, nada, directos al Sida, que
es mucho més clarito y rdpido. El diario descubre ahora que el
VIH puede transmitirse también por sexo oral, cosa ya sabida
desde siempre, aunque en la creencia cientffica de un bajo por-
centaje de riesgo en ausencia de eyaculacién o heridas. Pero eso
son zarandajas para los periodistas, que contindan explicando
en la noticia que “pese a lo que se crefa hasta ahora, el Sida se
transmite también a través del sexo oral, confirma un estudio
realizado entre la poblacién homosexual de San Francisco v
conocido ayer”,

CONTAIN
ANTIDOTO:

NO CHUPAR

Lo mejor de todo, y mds cientflico, son las conclusiones a las
que llegan los autores del estudio y de las que el periddico,
poniéndose en plan morbosillo, se hace vocero:“Para los inves-
tigadores, ese 8% [resultado del estudio en cuestion] de conta-
gios por relaciones sexuales via oral pore de relieve que
muchos homosexuales pueden haber sustituido la préctica del
sexo anal por el sexo oral en la creencia de que ello reduciria
sus posibilidades de contagio”,

La realidad del estudio era que de los 8 individuos infecta-
dos por esta via, 6 reconocian que les habian eyaculado en la
boca, | afirmaba que no vy el dltimo no se acordaba. Por otro
lado, 4 de estas personas manifestaban tener Ulceras o heridas
en la boca; todavia mds, el consumo no descartado de sustan-
cias alteradoras de la conciencia hacia aun mds significativos
estos datos. En definitiva, las cosas contintian como estaban. No
habia una noticia pero los medios se habian dedicado, en cam-
bio, a crear la suficiente alarma para angustiar a muchas perso-
nas, seropositivas o no.

Crear falsas expectativas

Las compafifas farmacéuticas tienen como objetivo generar
beneficios con la venta de sus productos. Para ello, como cual-
quier otra compaiia, disponen de sus departamentos de mar-
keting que se dedican a cantar las excelencias de sus productos
frente a los de las compaiiias rivales. Obviamente, dentro de las

politicas de promocién estd la comunicacion a la prensa de los -

nuevos productos, especialmente si estos compaortan beneficios
de alglin tipo respecto a los productos ya existentes. Hasta aquf
todo normal, si no fuera porque los medios que cubren este
campo de noticias son incapaces de contextualizar la informa-
cién que les proporcionan las compafifas v contrastarla -por
ejemplo, con algin afectad@ o médico independiente-. Asi,no es
de extrafiar que cada dos por tres, a veces con una rutinaria
periodicidad, se hable de la "pastilla Unica” o, cémo no, la vacu-
na, noticia que como monstruo del lago Ness aparece cada afio
sin gue se sepa exactamente de qué se habla. Los ejemplos de
esta préctica periodistica son innumerables y serfa injusto e irre-
levante citar algdn medio concreto. Baste citar como apoyo alo
que decimos lo que manifestaba el responsable del servicio de
enfermedades infecciosas de un hospital barcelonés reciente-
mente:"'Cuando se difunden noticias como 'llega a Espafia la pil-
dora del Sida del dia después’ se generan en las consultas unos
problemas tremendos de credibilidad hacia los médicos como
nunca habfa habido antes, la gente viene como loca a pedir esa
pastila que en realidad no tenemos, y eso no ocurre sélo una
vez, sino con cierta frecuencia” +
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n equipo del Centro Médico St. Michael i 4 En 1991 se inicié en la Universidad de Columbia de Nueva
de Nueva Jersey (EE UU) presentd en la York un estudio en el que se intentaba comparar la incidencia
Conferencia sobre Retrovirus de San Francisco de SIL en 328 mujeres seropositivas ¥ 325 mujeres serone-
(febrero de este afio) un estudio realizado en simios = ﬁ—.‘ gativas. Aunque ninguna de las mujeres presentaba eviden- -
sobre los efectos del estrdgeno v la progesterona [ver l"' ¥ cia de SIL previas, al cabo de 30 meses de seguimiento el pe A%
GLOSARIO] en la transmisidn vaginal del VIH, b 7 20% de mujeres VIH+ desarrolid SIL frente a sélo el 5% en / '(_;‘J |
Este estudio llega a la conclusidn de que la ausen- s \ .
cia de estrégeno adelgaza el epitelio [ver GLOSARIO] En la diima Conferencia de Retrovirus y Enfermedades o
vaginal (situacion especialmente comin en la mujer Oportunistas, celebrada en San Francisco, se presentaron varios
post-menopdusica) y aumenta en consecuencia la susceptibili-  trabajos en los que se ponia de manifiesto que en la mayoria de
dad a contraer la infeccion por VIH. mujeres VIH+ con un seguimiento de 3 afios y medio se

producian citologias [ver GLOSARIO] cervicales andma-
las v, aungue no eran frecuentes los cambios impor-
tantes, se llegd a la conclusion de que la infeccién
por Papilomavirus (PVH) unida a la supresion 7

También apunta el beneficio que la terapia a base de
estrogenos podria tener en la poblacidn femenina para pro-
teger la mucosa vaginal y reducir el riesgo de transmisién
por esta via, aungue son necesarios mds estudios al

inmuncldgica favorecia la progresion de estas lesio-
respecto.

nes a fases mds avanzadas v a cdncer de cuello uterino,
Cada vez es mayor el nimero de mujeres diagnos-

ticadas como seropositivas cuando han sobrepasado

los 45 afios de edad v que ven cdmo se las deja de lado

no solo en cuanto a poblacidn diana en prevencién sino
también en cuanto al enfoque que se da a su tratamiento
como seropositivas al olvidar ciertas necesidades especfficas
derivadas de su ciclo wvital.

Las continuas constataciones en este aspecto debe-
rfan promover la elaboracién v el cumplimiento de pro-
tocolos ginecoldgicos especificos para mujeres seropo-
sitivas en nuestro pafs. Las directrices internacionales

sefialan la importancia de realizar controles ginecoldgicos v
citologias con una frecuencia anual (después de dos citologlas
normales seguidas) o cada seis meses (preferiblemente), pero

A veces, los médicos estdn tan centrados en tratar la infec-  en la mayoria de nuestros centros de dia no se ha incorporado
cién porVIH que pueden descuidar la aparicién de ciertos fac-  esta indicacidn como parte del protocolo de tratamiento v
tores relacionados con Iz edad, como presién arterial alta, artri-  supervision de las mujeres seropositivas, y en la mayorfa de los

tis, diabetes, osteoporosis [ver PAGINA 44], enfermedad hepdtica casos son las propias mujeres quienes acaban solicitando
y cardiovascular o depresién, con lo cual estas mujeres acaban g\,  este tipo de controles una vez descubren la importan-
siendo “mal tratadas” o “infratratadas”. - cia que tienen en el cuidado de su salud.

Por eso, hay que sefialar la importancia que tiene para .~ 2 La ovulacion como explicacion

estas mujeres que sus médicos especialistas enVIH tengan , Y “ 4P de diferencias de género
en cuenta estas circunstancias para afrontar el tratamiento =

de una manera realista y eficaz.

Las mujeres seropositivas sufren fluctuaciones
B tanto en carga viral en plasma como en recuento de
__,W células CD4 a lo large de su ciclo ovulatorio que bien
- podrian explicar las diferencias observadas en los marca-
“ 4 dores de progresidn de la infeccidn. Aunque la razén de estas
gx diferencias no se conoce adn, la doctora Ruth M. Greenblatt
¥ explica que podria deberse a la fluctuacion de los niveles de las
hormeonas reproductivas en mujeres premenopdusicas.

"B
Pongamos como ejemplo el elevado porcentaje de apa- I '
ricién de osteopenia y osteoporosis como efecto _ .
secundario en hombres que estdn siguiendo terapia &
con antirretrovirales (curiosamente, sobre este efec-  ael
to se presentaron dos estudios realizados
exclusivamente en hombres). La osteoporosis
" es, en mujeres post-menopdusicas en general, un ries-
. am. gofrenteal cual es preciso poner en marcha medi- En un estudio realizado por la doctora Greenblatt en |4
“‘ﬁ das preventivas con el tiempo suficiente.Y yo me mujeresVIH+ entre 19 y 44 afios resultd que en 10 de ellas
pregun‘to; iqué pasa con las mujereg que, en esta el nivel medio de ARN viral era una media de 0,16 |Og infe-
fase de su vida, deben tomar ademds antirretrovirales? rior en la fase folicular que en la fase Idtea[ver GLOSARIO].
iSe estdn teniendo en cuenta los factores derivados  «~ Cuando se incl_uyeron en el andlisis mujeres que no ovula-
de su edad y la influencia que pueden tener en el .‘ﬁ'“ ban, no se produjeron fluctuaciones significativas.
bienestar de la mujer y en el tratamiento de su infec- '
cién porVIH?

También se observd un descenso del recuento de CD4,
aunque este descenso no alcanzé un significado estadistico
apreciable. La doctora Greenblatt considera que el ciclo ovu-
latorio deberfa ser objeto de futuras investigaciones para
descubrir los mecanismos que provocan esos cambios v
determinar si este proceso puede ser la causa de las impor-
tantes diferencias en la carga viral entre

hombres y mujeres 4

VIH y riesgo de cancer cervical

El pasado mes de febrero, la agencia de noticias
Reuters informé de que aproximadamente un 20% de
mujeres conVIH acaba desarrollando lesiones intrae-

piteliales escamosas (SIL) en un periodo de 3 afics.
Marzo/Abril
2000
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in hijo, sin libro, sin drbal..
Reus, 9 de marzo de 2000

En primer lugar, agradeceros la
revista, ya gue gracias ella nos entera-
mos de cosas imprescindibles para el

conocimiento y tratamiento de nuestra enferme-
dad. Bien, dicho esto, quisiera contaros cosas de mi
vida y de lo que pienso acerca de todo esto de las
drogodependencias v el sida. Mi caso es el siguien-
te: soy mujer; tengo cuarenta y un afios y hace once
que me detectaron la enfermedad, llevo diez
tomando medicacién antirretroviral, y desde hace
tiempo estoy sufriendo mareos, vémitos, etc.
También llevo diez afios en tratamiento con meta-
dona, no he podido dejarla vy sigo un plan

de mantenimiento, pues gracias a ella
no he vuelto a caer otra vez en la
“heroina”. La metadona es mi bastén,
me ayuda a sobrellevar la pesada carga
que llevo detrds, mi pasado, del cual
llevo pagando una factura que ni en
mis peores pesadillas cref que tendrfa,
por lo que muchas veces me pregunto
;hasta cudndo? jMerece la penal Unido
a todo estd también que tengo agota-
miento. Por lo que mi acceso a la vida
laboral (ya que no tengo formacién) es
de lo mas dificil, pues tengo que com-
petir con gente muy joven y sana, ¥
claro los empleos son de limpieza, que
se me hacen muy cuesta arriba. No
tengo derecho al subsidio por falta de
dias trabajados, no cobro ningln tipo
de pensién, pues estoy legalmente
casada, y mi conyuge cobra algo mds
del salarioc minimo. Por lo tanto, el
Estado cree que con ochenta mil pelas
tenemos para pagar con la mitad el
alquiler de una casa, debemos comer,
vestirnos y hacer frente a los gastos que ya

sabemos conlleva la vida jque calidad de vida es
esta, me pregunto! Mi marido estd enfermo, el virus

. -el citomegalovirus- le ataco a la vista y quedd casi

ciego, y eso es lo que le dan a €l después de cotizar
dieciocho afios a la Seguridad Sodial. ;Quién nos
7 o A

protege! Tengo un 70% de invalidez, pero me ponen
al borde del precipicio, nadie puede hacer nada, sélo
sumirme en la desesperacién, Tampoco tengo fami-
lia, mis hermanos viven lejos de mi y aunque los
tuviera enfrente tampoco moverfan un dedo,

A quien corresponda: jen manos de quién esta-
mos! ;No hay un polftico, alguien gue mire los casos
personales! Pues como yo, habrd mds gente. ;Qué
hemos de hacer? ;Ddnde estd la Fundacidn de la
Lucha contra el SIDA? Yo sé que hay gente viviendo
muy bien a costa de nuestro sufrimiento, pero a
nosotros lo dnico que nos llega es la medicacion. Yo
no pido la luna, sélo pide que por mi, por nosotros,
por todos, hagan algo, que se nos tienda una mano.
Creo que ya hemos sufrido mucho y ahora me gus-
tarfa gue se nos atendiera, que veamos alguna luz.Yo

que lo he perdido todo, sélo tengo la vida ;La vida? |

Sin mds, esta carta triste estd escrita con el
corazon,
Clara

stimados amigas:
Madrid, 8 de marzo de 2000

Pongo la radio el lunes: "Expedientado un funcionario del

INEM del Bierzo por negarse a incluir en un curso a un toxi-

cémano en rehabilitacion por miedo a que jinfectara de sida a otras per-

sonas!. Gracias al grupo Caracol sale a la luz este caso, pero puede haber
mds”",

Leo en el periddico el martes "una empresa patenta un gen clave en
la lucha contra el VIH. Declaran que jno impedirdn a la industria farma-
céutica que estudien sobre él, siempre que haya acuerdos econdmicos!”

Un amigo me dice que le han quitado la pensién que tenfa por ser
enfermo de VIH. Es cierto que con el tratamiento las defensas se han dis-
parado y tiene carga viral indetectable, pero des-

pués de mds de 7 afos siendo toxicdmano acti-
vo vy sin formacion de ningdn tipo, le hacen ser
muy pesimista a la hora de encontrar trabajo.

Por la tarde mi amigo Tony me llama indigna-
do:lleva sin tratamiento desde el | de diciembre,
en que Sustiva le produjo una reaccidn y tuvie-
ron que quitdrselo. En el hospital han perdido su
analftica y tiene que volver a empezar de nuevo.
Aunqgue las médicos trabajan cuanto pueden, las
consultas estan colapsadas.

Leo en una revista americana una entrevista a
Robert Gallo.Viene a decir que ya estamos ante
el principio del fin de la epidemia, y que, poco a
poco, kas afectadas "hacemos vida normal” Visto
lo anterior; sélo puedo sonreit:

Desde un punto de vista médico los avances
son innegables, Ademds, yo soy de las opti-
mist@s, y para ello me baso en algo real: la inves-
tigacion es de tal magnitud que es una cuestién
de tiempo poder mejorar de una forma definiti-
va lo que ya tenemos; que, no lo olvidemos, a

much@s nos ha salvado la vida.

Otra cosa es el aspecto social. También se ha avanzado. Las burradas
que se ofan en los ochenta, e incluso no hace tanto, ya no se oyen con
tanta facilidad, aunque siguen existiendo problemas. Se nos discrimina,
pero con mds discrecidén y tacto.

Vengo manteniendo desde hace tiempo la necesidad de que las afec-
tad@s nos asociemos de alguna forma; y que las ONG y grupos de auto-
ayuda mantengan algdn tipo de asociacidn o al menos colaboracidn
estrecha, Sin perjuicio de que cada un@ mire por lo suyo (ya sea al nivel
de comunidad auténoma o colectivo), lo cierto es que hay problemas
generales a tod@s.Y la unién hace la fuerza,

Siempre se pone el mismo ejemplo: los diabéticos, a través de la aso-
ciacion que engloba a todas l@s afectadas del estado, tienen una fuerza
innegable, dado que el colectivo es muy numeroso. Dicha fuerza hace
que se les tenga en cuenta a la hora de tomar determinadas decisiones,
tanto por parte del Ministerio de Sanidad como incluso por la propia
industria farmacéutica.

Ahora que tenemos tiempo y esperanza de vida, debemos empezar
a ocuparnos de estas cosas: el derecho a encontrar trabajo, a un trato
digno en el médico, a la maternidad en las mujeres VIH+, y a tantas y tan-
tas cosas que antes no pensabamos y que ahora empiezan a estar pre-
sentes. Me gustarfa que nunca mds tuviéramos que oir gue no se puede
acceder a un curso del INEM por miedo a una infeccidn +

Un abrazo
José Antonio Lopez Fernandez



na de las habilidades bdsicas que no se ensefia en el

colegio es cdmo relacionarse con unfa médico. En una

primera visita, una persona joven y sin antecedentes de

problemas de salud llega a la consulta teniendo como
Unica referencia lo que ha visto en las peliculas y series de TV, Es cier-
to que los especialistas en VIH suelen llevar una bata blanca. A partir
de ahi no se puede dar nada por sentado.

¢Como quieres enfocar tu relacién con tu
salud y con tu médico?

Hay muchas maneras diferentes de abordar la infeccién por
VIH tras el diagndstico. Algunas personas asumen un papel mds
pasivo y deciden que quieren que ocupe la menor porcién posi-
ble de su vida y su mente. Evitan toda informacién v delegan
totalmente la iniciativa y decisiones sobre tratamientos en su
especialista, Se toman las pastillas que le han prescrito, v punto.

Esta opcion puede ser perfectamente vdlida. La experiencia
de ser diagnosticad@ supone ya un cambio importante en la
vida de cualquier persona. Es posible que protegerse de cargas
emocionales adicionales sea la estrategia psicolégicamente mds
facil.Y, por supuesto, puede cambiarse. Si la salud empeora, si el
tratamiento fracasa, o si se sufre un arrebato de activismo,
siempre estamaos a tiempo de informarnos v de tomar un papel
mds activo,

En el otro extremo de la escala estd el/la paciente ‘pefiazo’. ..
navega por internet diariamente buscando las dltimas informa-
ciones y rumores, cuestiona todas y cada una de las decisiones
de su médico, v aparece en la consulta cada vez que le sale un
grano. Se enzarza en discusiones con su especialista sobre la
importancia de la toxicidad mitocondrial, y sobre todas las posi-
bles combinaciones viables para su caso. Exige que se le hagan
todo tipo de pruebas a cada momento. Su relacion con el médi-
co puede ser desde cordial hasta muy tensa. Es frecuente que
cambie de especialista. Su calidad de vida puede verse afectada
negativamente por su minuciosa dedicacion a su salud. Sin
embargo, enfrentad@s a afecciones graves, l@s pacientes “pefia-
zo" tienden a tener una mayor probabilidad de supervivencia.

Dado que, actualmente, la infeccién por VIH es una expe-
riencia {en general) a muy largo plazo, seguramente habrd
momentos para asumir actitudes en ambos extremos y en
muchas posiciones intermedias. Hay momentos para olvidarse
del VIH v seguir con el resto de la vida. Hay momentos para ser
asertiv@ y exigir atencion o verificar las decisiones tomadas. Y,
por supuesto, puede haber un momento en que cambiar de
especialista sea la mejor opcidn. Creer que unfa nueva médico
solucionard todos los problemas es una fantasfa, sin embargo. ..
si no eres capaz de resclver un problema con unfa especialista,
es muy posible que lo sigas teniendo con elfla siguiente. La
férmula ideal es saber obtener la atencidn que necesitas a la vez
que conservas una interaccion personal con el/la médico lo
mejor posible. El tiempo v la experiencia dardn las claves de la
psicologia de tu médico y la "mano izquierda” necesaria.

1, Revista médica muy prestigiosa [Nota del Editor]

. paa’te

meédicos y pacientes

GUILLERMO
VALVERDE

Una pista: casi todes las especialistas en VIH tienen dema-
siados pacientes y panico a que, con el exceso de trabajo, pasen
por alto algin detalle y cometan algin error grave. Ademds, tie-
nen poco tiempo para documentarse, Si td quieres propaner
una opcidn de tratamiento, haz los "deberes” previos y asegu-
rate de que dispones de los datos necesarios para demostrar la
seguridad de esa opcidn, Cuida el lenguaje. Un paciente que usa
la terminologfa correcta v hace referencia a las publicaciones
médicas de mayor prestigio va a ser escuchado. Un paciente
que habla de “el bicho" va a perder la atencién de su especia-
lista en cuestion de milisegundos. Detalles como nuestro aspec-
to o el lenguaje corporal que utilizamos influirdn en cémo res-
ponderd nuestro médico. Ante una situacion realmente compli-
cada puede ser una buenz idea ensayar la visita en casa con
algiin/a amig@ antes de ir al hospital.

La relacion se complica

La relacién entre un/a especialista y una persona con un pro-
blema de salud potencialmente mortal estd emocionalmente
muy cargada. Llegamos a la consulta con miedo, esperanzas,
expectativas... y eso hace que las cosas se puedan complicar
mds alld de lo racionalmente justificable. Las consultas médicas
suelen ser demasiado breves y poco privadas para permitir la
expresion de las emociones. ;Qué haces con tus emociones si
te dicen que tu tratamiento estd fracasando, o que tus defensas
bajan en picado, o que tu biopsia ha revelado la presencia de un
tumor maligno que requiere quimioterapial ;Te pones a llorar!
i Te enfadas con elfla médico? Cada persona tiene maneras dife-
rentes de expresar las emociones. Lo dificil es que, en esos
momentos emocionalmente cargados, se estdn tomando deci-
siones importantes. Participar activamente en esas decisiones
implica asimilar mucha informacién (haciendo un trabgjo de
documentacion previo), procesarla v elaborar una posicién que
tendrds que saber exponer y defender ante un profesional que
muchas veces no estd acostumbrado a gue el paciente tenga
una opinién, ¥y que incluso puede sentirse cuestionada o
molest@ por este hecho. Tener una opcidn sobre una decision
de tratamiento no equivale a desautorizar al/la especialista, ni
cuestionar su preparacion. Pero un@ mism@, como paciente,
tiene una vision de las propias prioridades personales (objetivos
vitales, calidad y estilo de vida, escala de valores) que el/la médi-
co, por muy profesional que sea, no obtendrd jamés leyendo el
Lancet 1,

En dltima instancia, creo que la decisidn de participar de
forma mds o menos activa en el proceso de decision sobre tra-
tamientos depende de cuestiones emocionales y de personali-
dad. Para algunas personas, la fantasia de que el especialista es
una figura paterna/materna que cuida de su salud les tranquili-
za, y cuestionar esa autoridad les genera mucha ansiedad. Otras
personas, en cambio, viven mucho mejor con una afeccidn cré-
nica si tienen la impresién de estar haciende algo al respecto, y
participan en el proceso de decisidn. La opcidn final es de cada

un@. +
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el porque

n nimeros anteriores hemos profundizado en el por
qué, quién y cudndo compartir con las nifi@s la reali-
dad de vivir con el VIH. En esta entrega, dltima de la
serie, nos centraremos en qué decirles y como hacer-
lo. Muestro propésito no puede ser responder estas
cuestiones hor vosolng@s, sino aportar sugerencias e
ideas prdcticas que os puedan ser Ltiles.

. Qué decirles?

La cantidad asi come el tipo de informacién serd diferente en
cada caso. Es decir; dependerd de la personalidad, la experiencia,
la edad v el ritmo de maduracion de cada nifi@ y también de la
manera en que la familia o nicleo afectivo acostumbre a com-
partir los asuntos delicados.

Hablar abiertamente les ayudard a vivir mejor su realidad. Ser
sincero con tu nifi@ no quiere decir que se lo tengas que con-
tar todo o que introduzcas el término VIH desde el principio.
Recuerda que sus necesidades de saber, como nifi@, son dife-
rentes de las tuyas como adult@; es decir, para un nifi@ lo mas
importante serd sentirse querida, escuchad@ y protegida.

Aungue parezca una tonterfa, much@s nifi@s creen que estdn
enfermas o lo estdn aquell@s que les rodean por haber sido tra-
vies@s o desobedientes o por algo que han pensado o deseado.
Tus hij@s necesitan saber que no es por su culpa que td o élfella
estéis enfermas v que ninguna enfermedad es un castigo.

A medida que tus nif@s vayan creciendo, sus preccupaciones
y necesidades de saber irdn cambiando, adquiriendo compleji-
dad. A modo orientativo, recogemos a continuacion aquello que
suele inquietar a l@s nif@s segdn la edad. Te puede servir para
entender mejor a tu pequef@ y para orientar mejor tus expli-
caciones sobre la infeccién porVIH.

Nifies mas pequeiies (hasta los 4-5 afios):

Infectades
;Por qué haces esto?

Afectades
;Qué pasa conmigo!

¢Esti mi mamd enferma

Me duele, ;Es porque he porque he sido mal@?

sido mal@? . .
P 2 i {Quién me va a cuidar hoy!?
{Por qué me duele el esto- Por ié HB:dta bl B

mago?

Déjame sol@: sélo quiero
dormir/estar con mi mama.

en casal

iPor qué le hacen eso a mi
papd en el hospital?

Nifes en escuela primaria
(de los 5 a los 11 aios)

Infectades  Afectades
JQué pasal ;Qué estd pasando!
{Para qué quieren més san- {Qué le pasa a mi mama’
gre! Volvera a enfermar?
iPor qué a veces me siento __iPara gué son todas estas
enferm@? medicinas?

:Qué me pasara si mi papd
lenferma y muere?

{Cudndo se ird?

Por qué me pasa a mi y no
a mis arf'llig@s'? i !

iPor qué debo tomar este
medicamento?

iQué es un virus o una
cosa mala en la sangre!

® A estas edades podrdn entender detalles mds especi-
ficos sobre la enfermedad, a menudo relaciondndola con los tra-
tamientos. Por ejemplo:

u Pueden entrar en la sangre cosas que nos pueden
poner enfermas, y en tal caso las medicinas ayudan a tu cuerpo
a estar mejor.

] Las medicinas ayudan al cuerpo a luchar contra esas
cosas que nos ponen enfermas. Si es el momento o no de intro-
ducir el término VIH dependerd de la situacidn de cada nifi@ v
cada familia o nucleo afectivo.

Adolescentes (a partir de los 12 afos)

Afectades
JPor qué estd pasando
estof, ;Qué significal

Infectades
iPor qué me estd pasando
esto? ;Qué significa?
Como lo cogi?
iQué me pasara?

{Puedo
alguien?

{Puedo cogerlo yo!

pegarselo  a iCon quién puedo hablarlo?

{Como puedo ayudar en casa

emé?:r% c;.iede Deick e o y hacer lo que quierc hacer?
iCon quién puedo hablar- {Con quién puedo hablar
lo? ; ;

@ Les ayudard a tranquilizarse recibir explicaciones y
mensajes claros sobre qué es una enfermedad y qué las produ-
ce (no hard falta mencionar el VIH). Para lgs mds pequefi@s serd
mds facil de entender si lo relacionas con algo que les ocurra a
ell@s, por ejemplo:

] Los virus causan catarros, fiebre, dolor de cabeza ...

] Mamd estd enferma y como te pasd a ti cuando te
pusiste enferma, tiene que ir a ver al doctor para saber qué
tiene que hacer para encontrarse mejor

sobre mis preocupaciones?

;Cuindo me preguntaran
qué ?

es lo que yo quiero! {Qué pensardn mis amig@s?

® A estas edades empezardn a formarse opiniones
sobre todo lo que les rodea. Por ello necesitardn conocer su
situacién de seropositivas al VIH o la de alguien de su familia o
nicleo afectivo. Ser participes de su realidad les ayudard a tomar
sus propias decisiones, entendiendo la importancia de los trata-
mientos, de cuidar su salud y la de quienes les rodean. También
necesitardn poder hablar sobre el futuro y sobre la vida y la
muerte. Ju



jardin de infancia

£C6mo podrl'a hablarles de esto? [ Intentar darle la informacidn que quieres que conoz-

ca en pequefias dosis, repitiéndola si hace falta: de esta manera
serd mds ficil para ellella asimilarla. Siempre puedes incluir més

® Antes de empezar a charlar, puedes : i :
informacién si ves que estd

tener en cuenta:

[ Piensa  como
les has hablado a tus
nifiégs sobre otros asun-
tos delicados y qué tipo
de palabras habéis utiliza-
do. jHay alguna hora del
dia yfo lugar en que acos-
tumbréis a hablar con
calma? Quizds la hora del
bafio o de la cena, al
acostarlos, mientras jugdis
o pasedis... Tratar de man-
tener estas charlas como
algo habitual en vuestro
dia a dia os facilitard
hablar sobre asuntos deli-
cados.

] Te puede ayu-
dar tantearles sobre qué
es lo que ya saben ylo
piensan sobre lo que estd
pasando. Te servird para
orientar la charla y para
aclarar  malentendidos
que puedan tener.

® Cuando ya
hayais empezado a
charlar, te puede
ayudar considerar:

preparada.

] Utilizar el
termino “secreto” o la
expresion “esto es un
secreto” puede hacer que
l@s nif@s se sientan mal o
avergonzadas. Es mejor
referirse a ello como infor-
macion especial © privada,
lo cual facilitard que entien-
dan que deben consultar
antes de hablarlo con
alguien mds. Dile con quién
mas puede hablar del
tema.

L@s nifigs pueden tener
diferentes  sentimientos
mezclados  después  de
comunicarles algo especial
y suelen mostrarlo de dife-
rentes maneras en diferen-
tes momentos. Puede que
se gueden calladas o que
quieran jugar; preguntar, llo-
rar o querer gue los abra-
ces. TODO ESTO ES
NORMAL Si unfuna nif@
se muestra afligid@, no sig-
nifica que no quisiese saber,
¥ si no se muestra abierta-

mente afligida, no significa
que no le importe.

[ Suficiente
tiempo y tranquilidad
para hablar v para res-
ponder a sus preguntas.
A veces, las nifi@s quieren
dejar una charla bastante pronto para hacer otras cosas. Serd
mejor no forzar la situacion, dale su tiempo para que piense; las
preguntas vendrdn mds tarde.

Si nos quieres hacer
llegar tus comen-
tarios, experiencias,
criticas... sobre este
tema, ya sabes:

mmaragall@interactua.net
jmtomas@interactua.net
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una mujer seropositiva

velta al mundo laboral, retirada de pen-
siones, jnormalizacion?

En todos los afios que llevo como afec-

tada no habfa tenido que enfrentarme

con anterioridad a una situacién tan

controvertida como la actual. La "nor-

malizacion” del SIDA estd de moda y yo

no puedo dejar de caminar de puntillas.
Hace tiempo que vengo viendo cémo se ha ido colando, poco
a poco, esa confusa informacidn sobre los avances producidos
en torno a esta enfermedad: nuevos tratamientos, descenso
de la mortalidad, mejora de la calidad de vida de l@s afectadas,
a través de los medios de comunicacidn,

Observo cémo este tipo de incompleta informacion se
convierte en una especie de bédlsamo para algunos sectores
de la sociedad que, probablemente, necesitan calmar su con-
clencia. En definitiva, seglin yo lo veo, hace tiempo que perci-
bo la intencidn, como me decia un amigo hace poco, de barrer
y meter debajo de la alfombra.

Algo gue me preocupa especialmente es nuestra postura
ante todo esto, la de los afectados, Somos muchas v de dife-
rentes tipos, desde elfla primoinfectado que ingresa directa-
mente en la estrategia triterapia, hasta el/la “veterano” que
debutd con AZT, desde el/la que tiene unas cifras buenisimas
hasta ella que no consigue bajar su carga viral ni a empujo-
nes. Algunas con ilusién, otr@s cansad@s. Y me pregunto: ;a
todas nos interesa fomentar esa “normalizacion’? Me refiero
concretamente al tema pensiones y mundo laboral. ;Es real?,
iSabemos con certeza cdmo vamos a estar dentro de unos
anos?,

Por supuesto, no entro en la libertad de cada un@ para
decidir si se reinserta en el dmbito laboral o no. Desde mi
situacidn de "'en activo”, no tengo demasiado que perder hoy.
Pero si me gustarfa tener en cuenta a todo el colectivo. Creo
que éste es el momento de ser caut@s; optimistas si, pero
reflexivas también.

Nadie ni nada, me ha demostrado que las cosas hayan
cambiado tanto, y soy la primera en demandar la normaliza-
cién de todo esto, pero que sea de verdad, de manera cohe-
rente con la realidad, no basada en pilares tan fragiles como
los resultados de ensayos clinicos a las 72 semanas de trata-
miento, por ejemplo.

Creo que quedan muchas cosas por hacer: No sé yo cudn-
to nos tendremos que pelear con las empresas para que
admitan discapacitadas VIH+, y esto es algo que confirma que
las cosas no han cambiado tante.

Sin ir més lejos, en mi empresa, hace unos meses, el jefe del
sector de alimentacion me transmitfa su recelo en cuanto a la
contratacion de homosexuales porque claro: "..con lo del
SIDA v eso, manipulando alimentos pues.." ;Cémo lo ven?, y
todos sabemos que éste es sélo un dato,

Me van a permitir el desahogo, pero es que la cosa no
tiene desperdicio. Vivimos con la mitad de apoyo humano y
social que la mayorfa de l@s enferm@s de otras patologias.
Tenemos que pelearnos con la farmacéutica, con los médicos,
los medios de comunicacién. Debemos ser buen@s adheren-
tes, aguantar los efectos de la medicacidn, dar la cara para ace-
lerar el proceso de normalizacién.. Me dan ganas de despo-
tricar: "que luchen ellos/as para varia.*

4+ Hemofilia

:Se busca?'

epe
LD+ PDS'IIIVD esta planificando sus préoximos reportajes
sobre VIH y:

+ Trabajadores del sexo
+ Infancia y adolescencia

Si eres una persona afectada por alguno de estos temas y quieres contribuir a
hacerlos visibles, llamanos al

T 93 302 04 11 Es tu oportunidad

+ Ciudades pequenas
4+ Gente mayor
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Teatro y Sidal ;Poesia y Sida? ;Cine y Sida?

iClaro que sit Podemos acercarnos a la librerfa,

al videoclub, a la cartelera teatral -ahi mucho

menos- y escudrifiar esas asociaciones como si

\ fueran dos campos semdnticos de un buscador

; cualquiera, Aunque reconozco que no me

motiva demasiado, Tengo para mi que hay reali-

dades que no pueden reflejarse, que no son temas en si mis-

mos o finalidades narrativas de una pelicula o una novela. Mas

bien, son estados o lugares “desde" los que una persona nos

explica cosas. No creo que, artisticamente, pueda hablarse del

Sida o del VIH, sino desde el Sida o el VIH. Sucederia igual con

otros estados que nos toca vivir y que se convierten en identi-

dades por imposicion social: la feminidad, la homosexualidad..,

Con tales y declarados prejuicios e intenciones os propongo

conocer; si no sabiais de él, o recordar; en caso contrario, a un

autor francés, bdsicamente teatral, aunque también escribid

novela y textos para el cine, que murid de Sida en 1989, a los

4| afios de edad, v dejé atrds una obra dramaturgica que a mi,
al menos, me ha impresionado desde siempre.

La obra de Koltés no habla de Sida, a pesar de estar enfer-
mo en una época especialmente prolifica de su vida, como tam-
poco habla de homosexualidad, a pesar de reconocer su orien-
tacién sexual muy tempranamente. Pero sf habla y nos cuenta
historias diversas, a lo largo de sus piezas teatrales, de los exclui-
dos, o mejor dicho, de la exclusidn. Los lugares de sus acciones
van desde una explotacion minera africana o un muelle olvida-
do del puerto de NuevaYork hasta los suburbios de una ciudad
como Paris, pasando por los lugares donde encerramos a los
demds -cdrcel u hospital psiquidtrico, a veces da lo mismo-. Sus
personajes estdn, la mayona de las veces, cerca del dealer (el
“camello™), del asesino, del negro que tod@s podnamos ser o
somos. Acércate a ellos, lee alguna de sus obras, si las consigues,
o asiste a alguna representacion -Koltés rehufa la palabra
“espectdculo’’- de sus piezas, si tienes la oportunidad. Es mds
que posible que reconozcas algunas de las luces y muchas de
las oscuridades desde las que construye su teatro.

«Por mi parte, solo tengo ganas de explicar bien, algin dia, y
con las palabras mds sencillas, la cosa mds importante que
conozca y que sea explicable, un deseo, una emocion, un lugar, la
luz y los ruidos, cualquier trozo de nuestro mundo y que nos
pertenece a todos.» (B-M. Koltés, verano de |982)

En lenguas espafiolas:
@ A noite xusto antes do bosque; ® Combate de negro e cans. Ed.

Laiovento @ Combat de negre i de gossos. Diputacié de Barcelona -

® Combate de negro y de perros. Instituto Nacional de Artes
Escénicas y la Musica (INAEM) @ En fa solitud dels camps de cotd.
Ed. Eliseu Climent ® De noche justo antes de los bosques. Ed. Pre-
Textos @ Robertfo Zucco. Ed. INAEM

la cara culta

Obras principales en francés (todas en Editions de Minuit):
@ La fuite a cheval trés Join dans la vifle (novela), 1984 @ Quai Ouest,
1985 @ Dans la solitude des champs de coton, 1986 @ La nuit juste
avant les foréts, 1988 @ Le retour au désert, 1988 @ Combat de
négre et de chiens, 1983-1989 @ Roberto Zucco, 1990 @ Sallinger,
1995 @ Les amertumes, 1998 @ 'Héritage, 1998 +

BERNARD-MARIE KOLTES (1948-1989)

El autor teatral, nacido en la ciudad francesa de Metz en el
seno de una familia catdlica de la pequefia burguesfa provincial
capitaneada por un oficial del ejército, se educd con los jesuitas
y empezé a estudiar periodismo en Estrasburgo. Pero la asis-
tencia a un espectdculo teatral representado por la actriz Marfa
Casares, en el papel de Medea, le hizo abandonar sus veleida-
des periodisticas o musicales para dedicarse a la dramaturgia y
entrd a estudiar en el Teatro nacional de Estrasburgo. Monta
varios espectaculos y escribe sus primeras obras al tiempo que
milita, hasta 1978, en el Partidoc Comunista francés. Mientras
tanto, en 1975 realiza una tentativa de suicidio y en 1976 se
somete a un proceso de desintoxicacion de drogas. En 1977
escribe De noche justo antes de los bosques, su primer gran
éxito, que es estrenada y aclamada en el festival Off de
Avignon. Poco tiempo después escribe Combate de negro y de
perros, a lo largo de una estancia en Guatemala. Esta obra supo-
ne el inicio de la colaboracion con uno de los actores-directo-
res mds ligados a Koltés, Patrice Chéreau. En esta época habla
publicamente de su homosexualidad aunque no la considera
determinante en su obra, En el otofio de 1983, a la vuelta de
una estancia en Nueva York, aparecerdn los primeros sintomas
de su enfermedad. Contindia viajando y escribiendo, destacan-
do obras como Quai Ouest y, sobre todo, Roberto Zucco, pieza
finalizada poco antes del |5 de abril de 1989, fecha de su muer-
te. Tuvo que regresar a Francia de su dltimo viaje, el que se
decidio a hacer a América del Sur -continente que, al igual que
Africa y a diferencia de Europa, le fascinaba-, con las fuerzas
muy agotadas, dejando inacabada una nueva obra basada en
Coco Chanel y su empleada Consuelo
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NUSIDA, el Programa Conjunto de las
MNaciones Unidas sobre el VIH/Sida, ha publi-
cado un documento en el que se pide a los
organismos internacionales, a los gobiernos y
a las ONG que pongan en prictica el princi-
pio de una mayor participacion de las perso-
nas que viven con o estdn afectadas por el
VIH/Sida (MPPS). Este principio, que nace a
rafz de la Declaracion de la Cumbre de Paris sobre el Sida de
1994, contempla en primer lugar "el reconocimiento de la sig-
nificativa contribucién que las personas infectadas o afectadas
por el VIH/Sida" (PVVS) “pueden hacer en respuesta a la epi-
demia”y en segundo lugar;la creacién de un espacio dentro de
la sociedad para la implicacién v la participacidn activa de esas
personas en todos los aspectos de esa respuesta”

La Declaracion de la Cumbre de Paris sobre el Sida de 1994,
firmada por mds de cuarenta paises de todo el mundo, entre
ellos Espafa, sigue siendo, de momento, papel mojado. Los
gobiernos que la suscribieron se comprometieron, entre
muchas otras cosas, a "apoyar una mayor participacion de las
personas que viven con el VIH/Sida mediante una iniciativa ten-
dente a fortalecer la capacidad y la coordinacién de las redes
formadas por esas personas y por los movimientos asociativos,
Permitiendo su plena y total participacidn en nuestra respuesta
comin a la pandemia, en todos los dmbitos —nacional, regional
y mundial-, esta iniciativa tratard en particular de estimular la
creacién de un entorno politico, juridico y social propicio para
la lucha contra el Sida!” (seccion V.1 de la Declaracion de la
Cumbre de Paris)

Segln Jens Van Roey, autor del documento publicado por
OMNUSIDA, “hasta la fecha se ha hecho poce para transformar
ese principio en realidad” v quienes lo han apoyado con mds
fuerza son, en la mayoria de los casos, las mismas personas que
viven con o estdn afectadas por el VIH/Sida (PVVS), cuya mayor
participacion (MPPS) no ha sido pues “reflejada en las politicas
v los programas nacionales sobre el Sida de un modo concer-
tado o en gran escala”

Esta falta de iniciativa por parte de las instituciones publicas
se suma a otros obstdculos como los “altos niveles de negacidn,
de miedo vy estigmatizacién” en el émbito social, cultural y pol-
tico, o como "la falta de estructuras para que las PVVS puedan
“contribuir a los cambios de politica.”

El documento advierte que, en el momento actual, con
demasiada frecuencia tanto en el dmbito internacional (en ins-
tituciones v conferencias), como en el @mbito nacional (en los
programas contra el Sida), y en el dmbito local (en las asocia-
ciones), "los papeles ofrecidos a las PVVS (...) se limitan a las

funciones de observador o educativas'.Y propone un modelo
(ver Pirdmide de la participacion) de cémo las PVVS pueden
intervenir desempefiando muchos otros papeles y asumiendo
todo tipo de responsabilidades.

Entre las muchas razones por las que la MPPS es necesaria
para luchar contra la epidemia se hace hincapié en que la par-
ticipacion “ayuda a reducir el estigma y la discriminacién”, sien-
do para la sociedad "un indicador de la aceptacidn v el recono-
cmiento de la importancia de las PVVS! También es importan-
te para evitar que las ideas preconcebidas de las personas que
forman parte de las organizaciones y no estdn infectadas ni
afectadas por el VIH/Sida den lugar “a graves errores sobre las
PVVS!" Errores que hoy en dia siguen reflejdndose en las politi-
cas v los programas de las organizaciones internacionales v
gubernamentales, y en las propias ONG.

De esta forma se pretende que la MPPS destruya "los con-
ceptos simplistas de proveedor de servicios" (persona VIH
negativa) v "receptor de servicios” (personaVVIH positiva) y pro-
porcione una “base para la asociacién, el respeto mutuo v la
comprensién”. Ademds, "las PVVS pueden cumplir una impor-
tante funcién de apoyo en una organizacion o actividad en que
se ha contratado o nombrado a personal que trabaja con el
Sida, tales como educadores de salud publica, médicos, psicdlo-
gos v asistentes sociales, Como ellos reciben por lo general
poco apoyo psicoldgico y préctico en sus actividades de educa-
cién y prevencién del Sida, las PVWS pueden aportarles sus
conocimientos, ayudarles a reforzar su confianza y a valorar su
contribucion.”

Pero "la dificultad en reconocer publicamente el estado
seroldgico con respecto alVIH", "la falta de organizaciones pre-
paradas para acoger la participacién de las PVVS”,"de conoci-
mientos précticos y de capacitacién de las PVVS" v "de condi-
clones adecuadas para las personasVIH positivas dentro de las
organizaciones” v la cuestion ineludible de “la sostenibilidad”,
son todavia dificultades que, segtin el documento de ONUSI-
DA, deben superarse para la dptima aplicacion del enfoque de

la MPPS a niveles superiores a los actuales

REFERENCIAS:

«De los principios a la prictica. Mayor participacion de las personas
que viven con o estdn afectadas por el VIH/Sida (MPPS)», ONUSIDA,
octubre de 999,

http://www.onusida/99.43S
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Esta piramide presenta un modelo
de los crecientes grados de
participacion propugnados por
la MPPS.

Los mayores grados
corresponden a la EXPERTOS
aplicacion integra del
principio de la MPPS. '
De forma ideal, la
MPPS se aplica a
todos los

—

F<r»

. EJECUTORES
niveles de

organizacion.

PORTAVOCES

%

Grado de participac

Las actividades se destinan o se realizan para las PYVS, o bien se orientan a esas personas en grupo [ ]
mas que de forma individual. Sin embargo, hay que reconocer a las PYVS como algo mas que:

personas anénimas en folletos, carteles o en campaiias de informacién, educacién y comunicacion
personas que solamente reciben servicios
pacientes en este contexto
Las PVVS pueden aportar una importante retroinformacion que a su vez puede influir o alimen-
tar las fuentes de la informacion.
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estas alturas, hablar desde un

punto de vista médico de la “croni-

ficacion" de la infeccion por VIH es

un lugar comun solo comparable al
de la “normalizacion” del VIH

desde un punto de vista social. Por
un lado, sin embargo, la experiencia clinica
acumulada en los 4 anos transcurridos desde
el cambio propiciado por los cocteles antirre-
trovirales a la mortalidad por SIDA sigue sem-
brando de interrogantes y condicionantes la
susodicha cronificacion.

Por otro, el pretendido avance hacia la nor-
malizacion social del VIH arrastra a menudo el
pesado lastre de un estigma que los profesio-
nales del tema llaman SIDA social y que apa-
rece en tantos escenarios como tiene la vida
misma: desde el intimo de la familia y las
relaciones afectivas hasta el mas publico del
ajuste social que supone acceder a, tener o
mantener un puesto de trabajo adecuado a
tus capacidades y discapacidades.

Y precisamente para explorar el territorio de
lo laboral en relacion con una infeccion por

VIH que el discurso médico desearia cronica y

el discurso social hormalizada, Lo+Positivo os
ofrece un reportaje mosaico que quiere, a
partir de diversas y generosas contribuciones
tanto de profesionales como de personas con
VIH+, tomar el pulso al mundo real y calibrar
la distancia que va del dicho al hecho. De la
constelacion dorada de normas reguladoras
del derecho al trabajo de las personas que
viven con el VIH, a la realidad de quienes
lidian con sus variadas vidas laborales entre
pastillas ocultas, chistes de sidosos, mutuas
sanitarias con mania persecutoria, contratos
basura nunca renovados, bajas laborales ame-
nazadas o una empresa de reinsercion o una
oficina de INEM que nunca llama cuando
dices que eres VIH+. A la realidad también de
una accion sindical que va intentado meter el
VIH en la empresa sabiendo que ésta no es
mas que el reflejo natural, para bien y para
mal, de la sociedad de trabajadores y empre-
sarios que la constituye. Y a la de unas pen-
siones minimas que estrechan su ambito de
aplicacion a medida que los casos por SIDA
disminuyen a riesgo de abundar en la exclu-
sién de los de por si méas excluidos, condena-
dos también al purgatorio de lo sociolaboral 4=
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Lo que sigue es una breve descripcion de
la nutrida baterfa de leyes que de forma
mds o menos directa inciden en el trata-
miento del VIH en el medio laboral. Si
después de leer esta lista te quedas dor-
mid@ y suefias que vivimos en el mejor
de los mundos posibles, prueba a echar
un vistazo cuando te despiertes al resto
del reportaje sobre trabajo, pensiones v
VIH.

El derecho a la salud. Recogido en el
articulo 43 de la Constitucion v reflejado
en lo que respecta a la seguridad vy la
salud laboral tanto en el Estatuto de los
trabajadores (ET) como en la Ley de pre-
vencion de riesgos laborales (LPRL).
Aungue el derecho a la salud no supone
una proteccidn juridica tan directa como
el resto de las leyes mencionadas, en el
fondo es el fundamento de la regulacion
Juridica del termaVIH en el mundo laboral,

El derecho a la intimidad y a la
propia imagen. Un articulo crucial (el
18.1) para el tema que nos ocupa, des-
arrollado como Ley Orgdnica y concre-
tado tanto en el ET como en la LPRL. En
el terrenc laboral, el derecho a la intimi-
dad supone la estricta confidencialidad
de cualquier documento relacionado
con el estado de salud de la persona tra-
bajadora v en la préctica deberfa implicar,
primero, que la realizacion de pruebas
médicas a l@s trabajadoras serd siempre
voluntaria por parte de éstas, y segundo,
que si se efectdan pruebas médicas con
su consentimiento, sélo el propio traba-
jador o trabajadora conocerd los resulta-
dos de las mismas, mientras que el
empresario recibira  dnicamente una
notificacion de “apt@” o "no apt@” para el
trabajo en cuestion. Ademds, tanto la Ley
general de Sanidad, que incluye el dere-
cho de la persona a la confidencialidad
de sus datos sanitarios, como el Cédigo
penal, que tipifica el delito de violacidn
del secreto profesional, apuntalan el
derecho a la intimidad desde los dmbitos
médico y penal, respectivamente.

El derecho ala igualdad. O lo que es
lo mismo, el derecho a la no discrimina-
cion, reflejado en el articulo 14 de la
Constitucién espafiola y concretado con
suma claridad tanto en el ET («Ningin
trabajador o trabajadora podrd ser dis-
criminad@ a causa de disminuciones fisi-
cas, psiquicas o sensoriales»), como en la
LPRL («Los datos relativos a la vigilancia
de la salud de los trabajadores no podrdn
ser utilizados con fines discriminatorios ni
en perjuicio del trabajador»).

Finalmente, existen también varias reso-
luciones internacionales suscritas por
nuestro pals en el seno de la
Organizacidn Internacional del Trabajo

(OIT), la Organizacidn Mundial de la
Salud (OMS) o la Unién Europea, que
resultan aplicables al tema de la infeccidn
porVIH en el mundo del trabajo y que
afinan o abundan en lo ya explicado mds
arriba. Asi, la OMS v la OIT, reunidas en
Ginebra en junio del998 para tratar el
termna del VIH/SIDA en el lugar de traba-
jo, plasmaron con claridad en su pliego
de condusiones que «en la inmensa
mayoria de trabajos vy ocupaciones no
existe riesgo alguno de transmision del
VIH» v por tanto, «ningln mativo de
salud publica justiica la exigencia de
pruebas de deteccidn del VIH a ningin
trabajador contratado ni a quien opte
por un puesto de trabajo, ni existe obli-
gacién alguna de informar al empresario
scbre la circunstancia de que un trabaja-
dor seaVIH+».

Visto lo visto, bien podemos resumir
diciendo que de la normativa nacional e
internacional relativa a los derechos labo-
rales de las personas VIH+ se deduce
que:

1) La infeccién por VIH pertenece
a la intimidad de la persona (en
este caso, de la persona que quiera acce-
der a un puesto de trabajo o que vya lo
tenga) y como tal ha de respetarse
Y protegerse.

2) Puesto que la transmision del
VIH de una persona a otra supone
el intercambio de fluidos corpora-
les entre ellas, el riesgo real de
transmision en el ambito laboral
es altamente excepcional. Si recor-
damos que la prostitucién no estd consi-
derada como relacidn laboral en este
pais, podemos decir que el supuesto de
transmisién del VIH en el trabajo atafie
bédsicamente al personal sanitario cuyas
tareas puedan suponer un riesgo de
intercambio de fluidos corporales (o sea,
dando por hecho el respeto de las nor-
mas higiénicas y de seguridad, de enfer-
meria para arriba).

3) En consecuencia, la practica de
pruebas de deteccion del VIH es
ilicita tanto antes como después
del acceso al puesto de trabajo y
cualquier tipo de discriminacion
laboral a causa del VIH esta prohi-
bida antes o después del mismo. Si
llegara a probarse que se ha producido
discriminacion a causa del VIH (sea en
forma de cambio en las condiciones o
posicidn del puesto de trabajo, de cance-
lacién o no iniciacion de la relacién labo-
ral, de sanciones o de cualquier otro acto
represivo), tal acto serfa, juridicamente
hablando, «nulo de pleno derecho e

EN

Sindicat_os
en accion

Cémo es posible que a pesar del
extenso marco juridico [que protege los
derechos laborales de las personas con
VIH] se sigan reproduciendo constante-
mente conductas que discriminan?s, se
pregunta un folleto dedicado a la pre-
vencién de la discriminacion  del
VIH/SIDA en el mundo del trabajo y
publicado por la Unién Sindical de
Comisiones Obreras del Barcelonés
(USCOB).«Porque la existencia de todas
estas leyesy, contindia el folleto, «no impi-
de, por si misma, la ocurrencia de con-
ductas discriminatorias:».

Rosa Ramitez es la responsable de la
secretarfa de politica social del USCOB y
una de las artffices del mencionado folle-
to y de una Guia sindical del VIHISIDA en
el mundo del trabajo, oficialmente presen-
tada el pasado | de diciembre y cuyos
5000 ejemplares estdn principalmente
destinados a l@s delegadas de salud
laboral de CCOO por todo el pais. Para
empezar; Rosa hace un poco de historia:
«Esta gufa en concreto es un proyecto
pionero dentro de CCOQ, pero la inter-
vencion de la USCOB en el tema del VIH
se inicid en 1994 y a partir de tres actua-
ciones concretas: primero, informar vy for-
mar a nuestros cuadros sindicales en
charlas y talleres especfficos e intensivos
sobre |os hechos del VIH: qué es, qué
supone para la salud de la persona infec-
tada, cémo se trasmite, cémo no se tras-
mite, etc. Segundo, darles a conocer toda
la legislacién vigente en torno a la defen-
sa de las personas conVIH en el mundo
del trabajo [ver pagina XX].Y tercero, la
accion mds directa: ofrecer a nuestras
delega@s todo el blindaje legal posible y
conseguir que vayan a la negociacion de
los convenios mentalizadas y preparadas
para ‘atar’ estos temas mediante la inclu-
sién de cldusulas especificas que eviten
cualquier discriminacion de las personas
VIH+ en el marco laboral Todo esto
supone que se impliguen ellos, que impli-
quen a los trabajadores, que peleen
durante las negociaciones y que recuer-
den a l@s empresarias lo que dice la OIT:
que ell@s también tienen la obligacién de
mojarse, de patrocinar campanas infor-
mativas, de colgar pdsters, de hacer talle-
res de prevencién laboral de la discrimi-
nacién por VIH.. Y todo ello en horas
laborables, claro.




EL MUNDO REAL:

Hay que prevenirla (la discriminacion)..
luego existe, por mucha Constitucién y
mucha ley protectora que le eches al
asunto. ;Dénde estdn las trampas!
«Déjame poner un ejemplo bastante
claro para empezar» dice Rosa. «Hoy en
dfa, la gestion de las bajas laborales, sobre
todo en la empresa privada, estd en
manos de mutuas sanitarias contratadas
por los empresarios. Nosotros sabemos
que hay trabajadores VIH+ gue se han
sentido coaccionados de una u otra
forma para cambiar sus condiciones de
trabajo o que ven que un empresario da
luz verde a la interrupcién de su paga
por baja temporal. Aungue los informes
médicos de una mutua habrian de limi-
tarse a sefalar el estado de “apto o no
apto para el trabajo en cuestién” de la
persona, un andlisis légico de este tipo de
casos suele indicar que ha habido algdn
tipo de filtracién de informacion y que
solo las mutuas parecen responsables de
la misma. Puede que en los protocolos
sanitarios de vigilancia de [a salud laboral
haya una prueba del VIH que 'se cuele'
entre otras analiticas (yo esto no lo he
visto con mis propios ojos y solo tene-
mos constancia de ciertas empresas de
seguridad que hacen analiticas VIH a sus
potenciales trabajadores), o puede que
los médicos de la mutua terminen por
deducir que una persona es VIH+ (algo
que pueda salir de los propios reconoci-
mientos médicos empresariales y dé pis-
tas a los médicos de la mutua, bajas repe-
tidas, permisos para visitas hospitalarias...)
y violen la confidencialidad de los datos
médicos, Por eso resulta prioritario para
nosotros que los delegados negocien
estos puntos desde dentro de la empre-
sa y vigilen muy atentamente el conteni-
do de los protocolos sanitarios de las
mutuas»,

Y es que, violado el secreto profesional,
el derecho a la salud laboral («una con-
quista histérica de los sindicatos», subra-
va Rosa) se convierte en un instrumento
que, en manos de un o una empresari@
con prejuicios y sin escripulos, se vuelve
contra los propios trabajadores en forma
de algin tipo de reaccidn represiva: que
no te contraten, que no te renueven un
“contrato basura', que te atosiguen en tu
trabajo fijo para que solicites una pension
y abandones, que te cambien de puesto,

que te aislen... Pocos, muy pocos de estos
desmanes terminan por revelarse com-
pletamente vy si un caso tira adelante (el
USCOB sdlo tiene constancia de una
denuncia explicita de discriminacién anti-
VIH y Lo+Positivo no ha llegado a saber
de ninguna), suele ser muy dificil, sino
imposible, demostrar que el VIH es la
causa de la discriminacion. Quizd porque
intentar demostrarlo supone, ademds, un
clima de normalizacion de la presencia
del VIH en el mundo del trabajo que
much@s, de empresarios para abajo o de
trabajadores para arriba, parecen lejos de
contemplar:

L]

)
Prevencié en el mon -
del treball

Cambio social,
cambio laboral

«Yo trabajo en la vertiente de politica
social del sindicato y quieras que no, eso
te da una mayor sensibilidad hacia cual-
quier exclusidn, sean emigrantes, meno-
res desprotegida@s, mujeres o personas
con VIH, lo que sea», se explica Rosa,
«pero no olvidemos que la dindmica sin-
dical dentro de las empresas es muy dis-
tinta: las delegad@s suelen andar locas
con los temas mds candentes de las
negociaciones de convenios y puede que
ahf elVIH no sea una prioridad, o no inte-
rese, o que ni siquiera se lo hayan plan-
teado. Eso por un lado, porgue por el
otro estd el llamado SIDA social, el estig-
ma, el tabl: los sindicatos no somos mds
que el reflejo de la sociedad, con todos
sus defectos y sus carencias incluidos, y la
gente puede llegar a poner muchisimas
barreras. Yo he visto en los talleres cémo
aparecen actitudes y dudas que te hacen
ver que el prejuicio, el miedo o la igno-
rancia respecto al VIH son tan potentes
que lo que hacemos no resulta suficien-

te. Hay que cambiar las mentalidades de
empresarios, trabajadores, delegados sin-
dicales y de l@s propias afectadas, a los
que el miedo al estigma social puede
conducir a la automarginacion. Romper
ese circulo e introducir el VIH en la dind-
mica interna de la empresa es muy dificil
¥ nosctnas, aungue tenemos una estruc-
tura sindical considerable, ni llegamos a
todos los lados ni podemos solucionar
las cosas con una varita mdagica. Desde
CCOO gueremos intentar paliar en lo
posible esta falta de cobertura incluyen-
do de manera sistemdtica los cursos for-
mativos sobre el VIH en el paquete gene-
ral sobre salud laboral dirigido anualmen-
te a todas las delegadas, pero un sindi-
cato sélo puede actuar con la gente
detrds: necesitamos quejas, denuncias,
reacciones de nuestras delegadas, infor-
macién de trabajadores, afiliadas o no al
sindicato, que conozcan sus derechos y
sospechen o constaten discriminaciones
o abusos. En este sentido, para nosotras
es muy importante la colaboracién con
las ONG que trabajan con el temaVIH v
que puedan derivarnos este tipo de
casos. Nuestro abogado suele decir:'ojald
tuviéramos un caso bien ilustrado sobre
discriminacion por VIH, ;T sabes lo que
ganariamos con eso en términos de
generar jurisprudencia para el futuro?»,
Dado que un/a empresari@ no recono-
cerd que su actuacion represiva se debe
al VIH, es crucial (y asf lo explicamos en
la guia) que el trabajador o trabajadora
intente acumular pruebas que puedan
usarse delante de un juez para decirle:
‘Sefiorfa, la empresa dice que me despi-
de (o me cambia de puesto de trabajo o
Nno me renueva un contrato o no me
contrata o lo que sea) por tal y tal, pero
no es verdad, lo hace por miVIH»,

Ahora bien, concluye Rosa, con pruebas
o sin ellas, la tan traida vy llevada “norma-
lizacién" delVIH en el mundo del trabajo
habrd de pasar necesariamente por un
cambio social bastante mds peliagudo y
que nos incumbe a todas: «Hasta que la
sociedad en general y l@s propios traba-
jadores en particular no ‘normalicen’ su
idea del VIH y entiendan que puede
suponer ciertas limitaciones en seguin
qué circunstancias, el empresario no
entenderd que no se puede penalizar a
nadie por ser seropositiva y gue es tan
normal que una persona VIH+ vaya a la
enfermerfa un rato para tomarse su
medicacién o para darse un respiro
como lo es en el caso de una persona
diabética o de otra que esté haciendo
quimioterapia para un cdncer; por ejem-

plox e
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Pensiones, _VIH.
reinsercion

cPensionistas
jubilados o
pensionistas
parados?

Julidn, Mariano, Andrés, Gracia y Anto-
nio tienen al menos dos cosas en comun:
todas ellas viven con elVIH v todas reci-
ben una pensidn no contributiva de
37.960 ptas al mes por discapacidad. Son
adult@s plen@s que rondan los 40, por
arriba o por abajo, en su mayor parte
saben lo que es haber estado seriamen-
te enferm@ y, también en su mayor
parte, lo gue es sentirse mejor y con més
fuerzas, aunque no del todo.

Algun@s viven con la familia, otras se
buscan la vida para que les paguen un
comedor social o para encontrar traba-
jos "en negro” que les ayuden a cubrir
minimaos. Por diferentes razones, ningun@
parece confiar en que el mercado labo-
ral "normal” sea una opcidn de presente
o de futuro para sus vidas. Julidn, quizd el
mds curtido en el asunto, arranca con
ganas: «Lo del trabajo es un tema muy
complicado. Nadie te va a decir que no
te quieren por que eres YIH+ y td no
puedes probar que no te cogen por esa
razén. Vas a buscar un trabajo en con-
cepto de disminuido y cuando dices que

eres VIH+ (porque sabes que el empre-
sario quiere conocer qué tipo de dismi-
nucidn tiene la persona que va a contra-
tar), ya no te contratan.Yo estoy apunta-
do a dos oficinas que dan trabajo a dis-
minuidos desde hace dos afios v ya he
perdido la esperanza de que me llamen.
Siempre he trabajado como pintor; pero
mi paga es no contributiva porque antes

nosotr@s trabajdbamos siempre sin con-
trato (y cuando digo nosotras digo gente
que es de familia humilde y que siempre
se ha buscado la vida con trabajos
duros). Hoy me veo en una situacién
similar, si quiero trabajar
tiene que ser de negro,
por que nadie va a asegu-
rarme. Yo pinto pisos de
vez en cuando, de amigas
y gente que conozco, pero
he perdido las ganas de ir
de empresa en empresa
buscando un trabajo 'nor-
mal' ya no puedo trabajar
tantas horas como antes y
sélo tengo formacién para
hacer trabajos duros, que
son precisamente los que
no tolerarfa a la larga.
Siendo realistas, somos
personas a las que hasta
hace poco habfa que ayu-
dar a morir vy aunque a
muchos se nos han des-
pertado las ganas de vivir

y de hacer cosas, aqui nadie se habfa
planteado el tema del trabajo para
nosotras: ni los sindicatos, ni el gobierno,
ni siquiera las ONG, que pensaban como
todo el mundo:'vamos a entretenerles y
a hacer manualidades y cosas con ellos
hasta que se mueran’ Si la gente no
denuncia la discriminacién laboral a los
sindicatos es porque les tira para atrds la

burocracia, hacer papeles. Personal-
mente, ir a un sindicato me harfa senitir
como un instrumento para que unas
personas tengan pie para protestar a los
empresarios, cuando los sindicatos son
los primeros que tendrfan que acercarse
a las asociaciones y no al revésy,

Mariano, que participa en la tertulia,
tiene una discapacidad psiquidtrica ade-
mds del VIH y «por culpa de las drogas»
no llegd a terminar sus estudios universi-
tarios. Aunque llegd a trabajar, una de las
empresas que le contratd resutté no
haber pagado por él a la SS y su paga
actual es no contributiva: «Mi caso es
muy diferente al de Julidn. Yo me siento
incapacitado para volver a estudiar;, aun-
que lo he intentado, y ni valgo para hacer
cosas como carpinteria o pintar; ni lo veo
una solucion en mi caso. Siendo realista
creo que hay mucha gente que se aco-
moda y yo, por ejemplo, me he acomo-
dado. Julidn lo tiene muy claro, pero a mi
me falta autoestima, creo que soy un
inutil.,



cQué sabe
usted hacer?

«Yo conozco vy he conocido a cantidad
de personas con VIH y muchas de ellas
no tienen el sentimiento de ser Utiles
para algo», afiade Julidn, «En asociaciones
como ésta [estamos en los locales bar-
celoneses de la Asociacidn Catalana Anti-
SIDA, ACAS] intentamos hacer ver a
estas personas que sf son (tiles, aunque
el'para qué’ lo tienen que descubrir ellas.
Y eso es sélo el principio, porque luego
estan los pasos para buscar un trabajo,
porque mucha gente no sabe cdmo
hacerlo ni lo que es un curriculum; y des-
pués el tema de lo que necesita el mer-
cado y lo que 10 sepas hacer, porque el
mercado va por lo técnico, lo informédti-
co, cosas para las que nosotr@s no tene-
mos calificaciones. Otra traba mds.Y enci-
ma toda la burocracia, hacer papeles para
pedir algo, si es que te enteras, porgue a
veces salen cosas para disminuidos pero
es que igual ni nos enteramos. La gente
se desanima mucho v nadie nos explica
cémo hay que hacer las cosas», remata
Julidn.

«Todo el mundo tiene problemas para
encontrar un trabajo, el mundo laboral es
muy competitivo, asi que si eres VIH+,
aun mds», aflade Mariano. «Los empre-
sarios no nos contratan como discapaci-
tados, aunque les compensarfa econémi-
camente, porque tenemos YVIH. Estamos
sefialados, hay como un mure que nos
impide salir a la calle y buscar un trabajo
‘normal’». «Porque sabes que si eres VIH
te van a rechazar», sefiala Gracia, la Unica
mujer del grupo. «Si yo estuviera bien de
la vista me lanzana mds [Gracia sufre una
grave pérdida de visién a consecuencia
de un CMV], pero asi no puedo».

Tampoco llego a lo que pide la
ONCE para darte una ayuda,
aunque es cierto que también
tienen cursos y cosas de forma-
cién y que yo no he movido nada
para enterarme mejor.

«El estigma estd ahi, insiste Julian.
«Somos homosexuales © somos
toxicdmanos. Si eres homo, es
distinto, pero si eres o has sido
toxicémano, entonces para ellos
somos delincuentes, quizd ex-
convictos. Desde su punto de
vista, no estdn contratando a una
persona sino a un delincuente v
no se flan.Yo conozco a personas
que estdn trabajando y que son
VIH+ pero ninguna lo dice en el
puesto de trabajo. En el mundo
laboral, el VIH no existe, es secre-
to, por el miedo a que te sefialen,
a que te echeny.

«Yo siempre he trabajado en la cons-
truccién y nunca he dicho en la obra que
tengo VIH, nunca. Lo sabe mi familia y
cuatro personas mds», interviene Andrés
por vez primera. «Ahora tenge una no
contributiva porque casi nunca trabajé
con contrato, aungue ahora es al reves,
siempre te lo hacen, con lo que te con-
gelan la pensidn y la gente tiene miedo a
que no te la vuelvan a dar. Yo tengo un
tio en la SEAT y en su momento le dije
‘eh, jporqué no me metes en la empre-
sal' Se quedo parao, pero parao. No se lo
he vuelto a decir nunca mds. El sabe que
tengo el bicho y no sé, quizd le parezca
que, asi, siendo de la familia y tal, no sé,
que no quieraw, conjetura Andrés,
Alguien le pregunta cémo se lo hacfa con
los firmacos mientras estaba trabajando:
«Siempre me he tomado la medicacién
en la obray, responde Andrés, Cuando se
descuidaban, bajaba a la nevera y me
tomaba el ritonavir; a escondidas.
El tema de los comparfieros, de
que si se enteran, si no se ente-
ran.. Eso es muy duro de llevarY
los chistes de sidosos que conta-
ban, que me daban un cabreo
impresionante, un pensar: jpero
estos hijos de la gran puta.l.
Andrés se va pronto, tiene cosas
que hacer: «5Si nadie te soluciona
la papeleta, pues es mejor que te
busques U la vida por otro lado».

Cuando sale el tema de las
empresas de reinsercion intervie-
ne Antonio, que ha escuchado en
silencio nuestra conversacion, Es
repostero («yo lo tengo muy
crudo porgue a mf se me consi-
dera un manipulador de alto
riesgo») y ha trabajado muchos
afios pero, de momento, se
encuentra con una pensidn no
contributiva a falta de 6 meses de
cotizacién: «Esas empresas [de

reinsercién] te dan un poquito de dinero
y ellas reciben un tanto de Bienestar
Social y otro por sacarte del paro.Yo he
trabajado para una y para mi supuso la
marginalidad total, porgue eres un sujeto
sin voz ni voto por 70.000 ptas al mes v
sin poder cotizar: A ellos no les interesa
que te superes, sino tener a un ex-presi-
diario para conseguir dinero, porque hay
intermediari@s que consideran esta
enfermedad como un negocio. Yo lo dejé
e intenté apuntarme a un curso de infor-
médtica, porque querfa superarme, pero
me lo denegaron porque yo tenia una
paga ¥ ya no contaban conmigo en el
mercado laboral».

«Yo estoy apuntado al paro en mi oficina
del INEM, aunque me tuve que poner un
poco farruco porque en principio me
decian que vyo, siendo pensionista, que
para qué queria trabajar, que era un poco
como un jubilado», cuenta Julidn, insis-
tiendo en la importancia que tiene estar
apuntado al paro. «A ver, jCuantas per-
sonas en este grupo estdn apuntadas al
INEM?», pregunta retador ante el silencio
de los presentes. «Yo quiero hacer un lla-
mamiento desde esta revista a todas las
personasVIH+ que quieran trabajar para
qgue se apunten a la oficina del INEM que
les corresponda, por toda Espafia, y
mejor todos el mismo dia y a la misma
hora: el |5 de mayo, por ejemplo, a par-
tirde las |10 de la mafana, Serfa la monda
cuando la gente viera que las colas son
de personas con VIH que vamos allf sin
miedo y diciendo que tenemos una dis-
capacidad por VIH, que podemos hacer
esto o lo otro, que queremos trabajar 4
horas al dia. Lo que sea, sin escondernos,
Mira», sigue Julidn, «en mi barrio me ha
costado un montén que entendieran
que lo Unico que yo podia contagiarles
eran mis ganas de vivir, pero al final lo he
conseguido. Con el tiempo que llevamos
con esta historia, ya no es valido ocultar-
sew,
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LLO SOCIAL

Judith es la coordinadora de la
Asociacion Catalana Anti-SIDA
de Barcelona (ACAS) desde hace
6 anos y Maribel es la trabajado-
ra social y responsable del pro-
grama de asistencia domiciliaria
de Actua, también en la capital
catalana. Dos asociaciones con
solera para dos mujeres que han
visto pasar mucha agua bajo los
puentes del VIH y que saben lo
suyo sobre derechos laborales
vulnerados, reinserciones impo-
sibles y VIH en los margenes
menos solidarios de 'lo social’

Lo+Positivo: ;Como interpretdis la mds
reciente normativa sobre valoracion de dis-
capacidad asociada al VIH/SIDA [BOE 26
de enero de 2000]?

JUDITH: En el caso del SIDA, las pen-
siones no contributivas (PNC) supusie-
ron en su momento un gasto sostenible
que se preveia para dos o tres afios de
vida de la persona, si es que ésta llegaba
a dar todos los pasos burocrdticos para
conseguirla a tiempo. En base a los nue-
vos criterios, una PNC por discapacidad
asociada alVIH va a resuftar cada vez mds
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dificil de obtener, porque ni tienen en
cuenta aspectos médicos como los efec-
tos secundarios de los firmacos, en
muchos casos tan invalidantes como
cualquier enfermedad, ni hay un criterio
social con el que sumar o restar puntos
al criterio médico. Yo no creo que una
PNC haya de ser la unica solucion para
nadie, pero no pueden modificarse unas
ayudas que para much@as han supuesto al
menos una pequefa reserva para no
tener que mendigar sin mds, sin antes
haber creado una estructura de apoyo
para que muchas personas VIH+ puedan
trabajar en condiciones adecuadas a sus
posibles limitaciones.

MARIBEL: En realidad, en Catalufa
hacia ya tiempo que estdbamos en una
situacién andloga a la planteada por la
nueva normativa [El Gobierno cataldn es
de los que tienen transferida la gestidn
del dinero de las PNC], sobre todo en la
no consideracién de la posible discapaci-
tacién asociada a los tratamientos anti-
VIH. Es cierto que la Generalitat ha acep-
tado estudiar la inclusidn de ciertas reco-
mendaciones especfficas en torno al VIH
en los criterios de concesidn de PNC,
pero hace meses que estamos con ello y
el tema parece estar paralizado. En todo
caso, el dinero de una PNC es realmen-

te irrisorio y creo que debera llegar

como minimo al nivel del salario minimo
interprofesional. Por otra parte, quiero
subrayar que hay muchas personas que
toman tratamientos v ven cdmo sus ayu-
das pueden peligrar o no llegar pero
también sé de personas VIH+ que por
no seguir un tratamiento médico con-
vencional estdn teniendo todo tipo de
problemas para conseguir una pensicn,

Lo+P: iPor qué es tan dificil la entrada o la
permanencia del VIH en el mundo laboral?

JUDITH: El estigma VIH existe, esto
debemos decirlo sin miedo en todos los
foros posibles y el mundo del trabajo no
es una excepcion. Se ha hecho algo de
prevencién de la transmision del VIH,
pero no se ha hecho nada de prevencicon
social, o sea, prevencion de la transmisidon
del prejuicio v la insolidaridad hacia las
personas con VIH. Por un lado, es nece-
sario que l@s empresari@s tengan muy
claro que segln qué précticas son ilega-
les v que los sindicatos trabajen para
detectar y denunciar situaciones abusivas
y para romper prejuicios entre sus pro-
pias filas sindicalistas. Por otro, debemos
ser creativas, inventar trabajos nuevos,
aprender de lo hecho desde el sector de
drogodependencias, por ejemplo, y con-
seguir que personas que hayan estado
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formdndose, aprendiendo un oficio
(quizd en la cdrcel, donde entrar en un
taller deberia ser no sdlo un motivo para
redimir pena, sino también una forma de
preparar un futuro en el mundo laboral
“normal”), puedan dar el salto mds alld
de las empresas de reinsercion vy tener
un apoyo a largo plazo en este proceso,
porque no es suficiente con aprender a
soldar sino que también hay que ser
capaz de algo bastante mds complejo
como es funcionar en sociedad. Ademds,
no olvidermos que la normalizacién labo-
ral pasa para much@s por cosas tan ele-
mentales como tener los medios para
arreglarse la boca, por ejemplo. Yo te
podrfa presentar a varias personas que
podrfan ser ung@s comerciales cojonudas,
pero, ja dénde van a buscar trabajo sin
dientes?

MARIBEL: La discriminacion laboral
existe, sin duda. Si la persona tiene un
trabajo en una empresa, ha de lidiar con
las tremendas presiones v persecuciones
de las Mutuas, que son las que manejan
las bajas laborales hoy en dia: si estds de
baja que por qué estds de baja, si necesi-
tas horas para visitas hospitalarias que
para qué son las visitas... Mds luego la pre-
sion interna, el tomar las pastillas a escon-
didas, el miedo a que se enteren, la des-
confianza ante las pruebas médicas de
ermpresa, incluso si la persona sabe que la
ley prohibe que se hagan las pruebasVIH
© que puedes negarte a pasar los reco-
nocimientos médicos. Yo creo que en
todo caso es mejor no decir nada v sé de
personas que, a raiz de haberse explaya-
do en un momento de buena fe, han
sufrido todo tipo de problemas, hasta lle-
gar a que quieran darte una invalidez y
retirarte. Una empresa siempre buscard
el beneficio econdmico, pero la realidad
es gue si a un/a trabajador/a le operan o
le tratan un cdncer, por ejemplo, en la
empresa se aceptard como algo normal
y esa persona no tendrd temor de decir
qué es lo que tiene, porque sabe que va
a contar con el apoyo de l@s compa-
fier@s v la proteccion de la ley.

Por otro lado, estd la discriminacién para
acceder a un trabajo: yo no conozco

todavia ninguna empresa que ofrezca
trabajo protegido a personas VIH+, igual
que va habiendo sitios para otras perso-
nas discapacitadas. Y no olvidemos que
estamos hablando de lo poquito que nos
llega a las ONG, que es sélo la punta del
iceberg: imaginate la cantidad de perso-
nas que estardn viviendo situaciones
similares en completo aislamiento.

Lo+P: Desde la perspectiva de vuestros
afios de experiencia, jen qué punto esta-
mos y hacia dénde van o deberian ir las
acciones de integracion del VIH en el
mundo laboral?

JUDITH: Creo que estamos en un
mormento en el que realmente muchas
personasVIH+ estdn fisica y mentalmen-
te mejor y que hay que apretar entre
tod@s para que quien tenga un trabajo lo
conserve y quien no lo tenga pero quie-
ray pueda trabajar lo consiga. Debemos
crear redes de comunicacién entre indi-
viduos, administraciones, empresas y aso-
ciaciones VIH e insistir en nuestras nece-
sidades comunes, tender puentes. En
este sentido, yo me congratulo de que la
Generalitat haya decidido de una vez
crear una comision transversal que inclu-
ya todas las Consejerfas en las que elVIH
tenga incidencia: educacion, justicia, traba-
jo, asuntos sociales, sanidad... Es un mode-
lo que existe en lugares como Francia,
Holanda o Alemania desde la década de
los 80 y aqui hemos perdido |5 afios de
trabajo, pero mds vale tarde que nunca.

Por lo que hace a nuestros planes de
futuro, en ACAS ya estamos conectados
con algunas cooperativas de insercion
laboral v ademds tenemos entre manos
un proyecto de conversion de esta casa
[un espacio enorme v lleno de posibili-
dades en pleno centro de Barcelona) en
un centro de atencidn integral a perso-
nas VIH+ que dispenga de un centro de
dia, de un centro de acogida, de talleres
para trabajar agui o como trampolin de
formacion para otras empresas... Se trata
de un plan muy ambicioso que ya estd
mds que madurado, pero nos falta termi-
nar de garantizar los fondos necesarios
para arreglar el local y para todo lo
demds.

En cualquier caso, desde el punto de vista
social queda muchisimo por hacer. El
estigma estd ahl a todos los niveles v
quienes estamos en el mundo del VIH
sabemos muy bien lo que es encontrar-
te en una reunidn o en un acto social y
que alguien te pregunte en qué trabajas:
cuando lo dices, primero no pasa nada y
todos somos muy progresistas y muy
solidarios y lo que quieras, pero en cuan-
to se relajan un poco, bajan la guardia v
acaban preguntdndote: «Oye, jy a tino te
da un poco de miedo, un poco de 'no sé
qué' trabajar con este temal». Pues bien,

es con ese «miedo a no sé qués con lo
que hay que trabajar;

MARIBEL: Respecto al estigma, al SIDA
social, creo que estamos en el mismo
punto en que estdbamos y que sigue
habiendo mucha, pero que mucha igno-
rancia. Dificilmente las personas VIH+
pueden decir lo que necesitan en un con-
texto asl ¥ no me extrafia que algunas
puedan llegar a sentirse hasta paranoicas.
Yo incluso dina que hay un cierto retro-
ceso, que la gente ya ni dice su nombre
cuando te hace una consulta por teléfo-
no, quizd porque hoy en dia vean que tie-
nen mas que perder; que estin mds cerca
de la famosa "normalidad'”.

Un pequefio pasito adelante en cuanto a
la flexibilizacién del trabajo de las pen-
sionistas es que, al menos en Catalufia, si
tienes tu pensidn y consigues un trabajo
‘normal’, sea por el tiempo que sea, pue-
des congelar la pensidn vy recuperarla
después en uno o dos meses, mientras
que antes podias tirarte hasta un afio
“con el culo al aire” esperando la reacti-
vacion de tu pension.

Desde Actia, hace afios que colabora-
mos con CCOQ derivdndoles los casos
de usuarigs con temas laborales por
resolver; pero estamos todavia en pafia-
les y aunque los sindicatos llevan tiempo
intentando meter el VIH en la empresa,
es una tarea larga y dificl que va desde
cambiar la mentalidad del empresario o
empresaria hasta educar a l@s propigs
trabajadores para que asuman que no
hay razones para tener miedo de traba-
jar codo a codo con una persona VIH+,
Yo quiero ser oplimista pero también
veo que después de tantos afios se ten-
dria que notar una cierta sensibilizacién
social y no se nota, que los polfticos estdn
en su nube y sélo bajan si hay elecciones,
que los comités sindicales de empresa
estdn por sus asuntos y sus convenios..
Entonces, jpara quién es una prioridad el
WIH?




llustraciones LiLLo-TATIER

En
medio
de la cena con
I@s coleg@s abres la cajita y la dejas

cerca. Sin interrumpir tu charla, una a
una van cayendo.

Hoy
en el
grupo de
apoyo alguien te

va a preguntar como te lo montas.

Piensa en ello como algo que
puedes compartir con 1@s
dem@s.

iTe

lo plan-

teas como

un desafio?
Desde luego,
ya has demos-
trado que si te
lo propones el
virus no acaba
contigo.

No
sabemos
si los
tratamientos
tienen algo que
ver con la
armonia
universal,
pero si a ti
te sirve
para que
no te
descolo-
quen la
vida, esta
muy bien.

esta
semana
no pasa
que
hagas
limpieza a
fondo de
cosas viejas. Para que no se te vaya el

santo al cielo mientras, una notita en la nevera,
por ejemplo.

Estas
| a punto
de abrir
la capsula
para ver de
qué color son
los polvitos que
engulles. Ya los
has visto: puedes
guardar el resto
para cuando
toquen.
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Nadie
te quita de la
cabeza que esta
noche te vas de !
fiesta. Como no
sabes donde
amaneceras (ni con
quien), mejor llevarse
doble racién,

levantas y te
duchas. Echas
un ojo a la
tableta. Llenas
de agua el vaso.
Después de tomarla tienes nausea. Respiras
hondo. Tienes todo el dia por delante.

Parece
que te
gusta
cada
cosa

grandes 4
un lado, la
pequefas a

Si
vuelves
a olvidarte
de pedirle al
médico el
porqué de los
horarios,
dudaras
de
nuevo.
Una
libreta de
apuntes
puede ser
una buena idea.

pareja
te vuelve
loc@
olvidandose el
pastillero en
casa. ;Qué tal
dejar de
comerse la olla
y concentrarse en soluciones
imaginativas para |@s d@s?

Ya

sabemos que
haces todo como te da la
gana: si decidiste tratarte,
busca tu manera de tomar
las pastillas.

- Seguro que la
encuentras.



ALGUNAS EMPRESAS
CORRECTAS

(Y LA BOMBA DE REPSOL)

La tabla que sigue recoge esquemdti-
camente las respuestas ofrecidas por |0
grandes compafias a las que hemos plan-
teado cuatro preguntas bdsicas sobre
polttica de empresa y VIH. Incluso si
buena parte de estas compafilas no ha
pasado de la distribucién de folletos en lo
que toca a la accién concienciadora
sobre el VIH (y algunas ni eso), la mayor
parte de sus respuestas podrfan calificar-
se de “politicamente correctas’. Cabria
preguntarse, a la luz de las opiniones ver-
tidas por lgs protagonistas de nuestro
reportaje, hasta qué punto tales reaccio-
nes “oficiales” reflejan la realidad vivida
por muchas personas VIH+ que trabajan
o querrfan hacerlo o mds bien la cuidada
formacion en relaciones publicas de quie-
nes han respondido a nuestras preguntas.

Ahora bien, un enorme punto y apar-
te merece la conversacion telefénica
mantenida con el doctor Torres, del

departamento médico de Repsol SA:
«MNo tenemos trabajadores VIH+ v si los
tuviéramos se irfan a la calle», respondic
ufanamente el doctor Torres a nuestra
primera pregunta. Con los pelos ya de
punta seguimos escuchando una tras
otra sus revelaciones, que incluyeron per-
las comao «hacemoas las pruebas [del VIH]
a nuestras trabajadores y ademds, si se
van a Rusia o a Chile, por ejemplo [paises
del dmbito internacional de trabajo de
Repsol S.A) se las repetimos a la vuelta,
porgue nunca se sabe.. jSabe usted™ o
«aqui no se tolera ni SIDA ni drogadic-
cidn» o, para colmo del alucine, «;Los
sindicatos? Los sindicatos estdn de acuer-
do con nosotrosy. En respuesta a este
Utimo extremo, tanto CCOO como
UGT han replicado por alusiones a
Lo+Positivo que semejante afirmacion es
completa v escandalosamente falsa por
lo que hace a sus respectiv@s represen-
tantes sindicales.

Constancia de i : Test UIH en : 3 -

e | Nose tolera Chequead@s

fendol . No hay: Son despedit®s  ypggaiccion i SIDA ~ a la vuelta de viajes

Telefdnica, S.A. Si = :::unu::l:rnzl;iadl:dnd“ &ﬂﬂ?ﬁﬂeﬂ;mg No hay constancia

El Corte Inglés No consta No se ha planteado - Noconsta “a"d;':'::;’ﬂ%m“ :
Sol Melia No consta No No consta Si, formacion y.diuulgal:ilin

Endesa/Unesa No consta No ' ﬂnnmma  Folletos informativos
Continente No consta No se ha planteado No consta No

P et ™" 1 trabajador fallecido No """l._n.-l:'iimitg::; NS/NC o
MR No consta Pulltli::":rdamdamma No consta —

il ko Mo consta No - Noconsta I'-IS:‘HU LS

Fasa Renault

ampliarian infui-macién_ppr escrite

No dan informacidn telefonica ni por escrito, recibirian gustosos cualquier visita



LOS TRABAJOS DE
RAMON

Ramon tiene 36 anos, es valenciano, licenciado en arqueologia en 1987 y VIH+
desde el 85. Muy activo colaborador del comité antisida de Valencia y buen
conocedor de la realidad VIH de su entorno, Ramoén nos ofrece, en primera persona,

sus reflexiones en torno al tema VIH y el mundo laboral.

o tengo una contributiva decente, nada

del otro mundo, que consegui después

de bastantes avatares, de tener varios

trabajos y de que mi madre, que es muy

espabilada, me diera la idea de pagar
25000 ptas al mes para llegar a los 5 afios de
cotizacidn que necesitaba en su momento. A
veces |l@s sercnegativas me dicen ‘qué bien
vives' y yo les contesto:'te lo cambio, si quieres’,
Aunque a veces me da por tener remordi-
mientos o por pensar que vivo por el morro, en
realidad estoy seguro de que yo contribuyo a la sociedad a tra-
vés de mi labor en el Comité mucho mds que cuando estaba
de celador;, por ejemplo. Trabajo mucho v mi salud estd bastan-
te bien, pero hay dias que tengo que ir al hospital o que estoy
fatal por efectos secundarios mdltiples y esos dfas, si no puedo,
pues no voy a la asociacion y punto.

Yo no me creo ni que estemos curados ni que nos vayan a
mantener las pensiones para siempre v el futuro supone mucha
incertidumbre, pero tampoco me veo con fuerzas para rein-
corporarme al mundo laboral ‘normal’, al menos que fuera una
cosa bonita, muy flexible v donde no tuviera que andar escon-
diéndome.

La nueva normativa para acceder a una pension no contributi-
va [BOE del 26 de enero de 2000] estd creando una gran alar-
ma social sobre lo que puede pasar si empiezan a revisarse las
politicas asistenciales. A mi lo que me mosquea es que no se
recogen ni los efectos secundarios de los firmacos ni los aspec-
tos psicoldgicos v que el grado de minusvalia que te produce la
enfermedad indice, sea CMV, neumonia o la que sea, no se
sumard al grade de minusvalia que te produce el VIH/SIDA.Y
hablan de menos de 50 CD4, lo que quiere decir que se estdn
poniendo muy duros con las no contributivas y que se contintia
penalizando a los mds excluidas, porque si vienes de una histo-
ria menos marginal puede que el inspector médico te mire con
otros ojos v te ayude mds que si, por ejemplo, has tenido pro-
blemas de drogas.

En el ‘Comi' tenemos entre manos varias acciones de apoyo a
la reinsercion laboral, pero estamos sélo empezando.Ya hay dos
personas VIH+ contratadas para atender nuestro comedor
social y hemos hecho unas jornadas sobre el tema laboral con
poco publico pero buen nivel de debate. Ademds, hay una sub-
vencion solicitada para un programa de sensibilizacién empre-
sarial sobre contratacion de discapacitadas VIH+ y pronto ini-
ciaremos una experiencia piloto de un centro de trabajo con la

intencién de montar en el futuro una coopera-
tiva o una SL. La cuestion de fondo es
que si no nos dan curro, tendre-
mos gue crearlo.

En nuestra asociacién tene-
mos de todo, igual que
entre  las 150000 &
200000 personas VIH+ en
toda Espafa. Hay personas
con riesgos de  exclusidn

afiadidos, con un pasado de

¥ prision o marginalidad, nivel

cultural bastante bajo y poca
experiencia en el mundo laboral,
pero también gente muy capacitada, desde chicas que pueden
limpiar casas hasta profesores, jueces, médicos o albafiiles pro-

fesionales, Ahora bien, la gente que quiere volver al trabajo v

desearia alegar su discapacidad porVIH, que otorgarfa muchas

ventajas al empresario, lo tiene muy dificil. Una persona va en
sila de ruedas vy vale, pero se presenta alguien aparentemente
san@ y con una nota gue dice 'manipular alimentos y sangre con
guantes'y el empresario se mosquea. En Valencia, una empresa
de television por cable, Ono, iba a contratar dos chicas y cuan-

do aparecieron con el papelito les preguntaron si eran VIH+ y

luego ya no las cogieron.Yo no conozco a nadie que haya con-

seguido un trabajo yendo con la verdad por delante v la reali-
dad hoy en dia es que o te contrata tu primo, o mejor te callas.

Ser seropositivo puede provocar una discapacidad real v estarfa

bien poder beneficiarnos de la misma discriminacion positiva

que cualquier otro minusvdlida, pero ni el Estado ni las empre-
sas estdn por la labor:

Si va estds trabajando, poder ocultarlo dependerda mucho del
trabajo, pero cumplir con tomas de pastillas, con citas hospitala-
rias y demds puede llegar a ser una auténtica cruz para muchgs.
Sabemos de despidos sospechosos, de grandes empresas que
te hacen la prueba sin que te enteres, etc. Los sindicatos de por
aqui hicieron bastante denuncia el pasado | de diciembre pero,
en general, creo que los convenios no inciden nunca en este
tema y que hay poca conciencia sindical sobre su magnitud.

Es posible que a veces seamos cobardes, pero a nadie le ape-
tece aparecer en fitulares en plan “seropositiv@ denuncia a
empresa por despido”. Las personas VIH+ tenemos miedo:
miedo a morirnos, miedo a que se enteren, miedo a hacer dafio
a los seres queridos, miedo a que se nos note el miedo. Esto es
una carrera de fondo y hay que aguantar
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ja comer!

Este pequeno enunciado contiene una gran filosofia de la
vida: Vida en equilibrio con el Universo, con tu entorno y con-
tigo mismo. Es una filosofia para el mantenimiento de la salud.

El YIN-YANG es este simbolo [ que podemos encontrar en
algunos sitios, y del que muchas personas desconocen el signi-
ficado. Podemos descubrir este significado a través de la filoso-
fia Tradicional China.

Podemos resumir el contenido fundamental de la teorfa
YIN-YANG en cuatro puntos:

1. Todas las cosas y fendmenos de la naturaleza poseen dos
aspectos opuestos que se denominan YIN y YANG.

Esta oposicion estd presente en todo lo que nos rodea,
incluso en los alimentos o, en un sentido mas amplio, en al
ambito bioldgico:

I =
[

ﬁA_zu:ca.ra.El:é. -

EIYIN y el YANG son a la vez opuestos y unitarios, y los dos
deben ser tenidos en cuenta con el objetivo de buscar el equi-
librio entre ambos.

2. Interdependencias de YIN-YANG: no existe el uno sin el

otro; no hay frio sin calor ni calor sin frio.

N.° Dieta

3. Decrecimiento-crecimiento del eje YIN-YANG: son dos
aspectos de lo mismo que estdn en continuo movimien-
to en torno a un eje. Durante el dia prevalece el YANG,
la excitacion. Durante la noche hay tendencia a la pasi-
vidad, que es el YIN.

4. ransformacion YIN-YANG: el YIN se puede transformar
en YANG vy viceversa; el YIN extremo (frio de invierno)
se convierle en YANG extremo (calor de verano) y éste
se convierte de nuevo en YIN extremo (frio de invierno).

Como veis, el mundo estd sometido a dos fuerzas antagéni-
cas que se complementan y que dependen una de la otra. La
persona que siga esta teorfa procurando encontrar el equilibrio
YIN-YANG podra comer todo lo que quiera siempre que ponga
mucha atencién en la masticacidon: MASTICAR LOS LIQUI-
DOS Y BEBER LOS SOLIDOS. Esto quiere decir que hay que
masticar la comida mds de treinta veces, porque una buena
digestion empieza en la boca. Es una regla que tenemos que
tener muy en cuenta todas las personas y sobretodo aquellas
que tienen digestiones dificiles. jjjjHay que intentar masticar
mds y mejor!!!!

Existen 10 formas de comer y beber que permiten el logro
de una buena salud, buscando el equilibrio YIN-YANG.
(Extracto del libro Macrobidtica Zen, de George Oshawa).

Lo de beber lo menos posible es una indicacién genérica
que no debe ser tenida en cuenta por las personas que toméis
medicacién que requiera la toma de liquidos. En este caso se
ha de seguir bebiendo el agua indicada; se puede beber ade-
més café de cereales, té de tres afios u otro tipo de infusion.

Para hacer la reparticién de estas dietas podéis imaginar
vuestro plato como una circunferencia y dividirla en partes
como indica el esquema.

TU MISMO PUEDES SER EL CREADOR
DE TU PROPIA VIDA, SALUD Y FELICIDAD.

(George OsHAWA).

Y como siempre os digo: Imaginacién al poder en la
cocina y el comer 4o
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(para 2 personas)

b 1 Nabo no muy grande
b 2 Zanahorias pequenas
1/2 Manzana
1/2 Granada

Sopa de miso con verduras

(para 2 personas)

b Apio (un poco)

» 1 Zanahoria

» 1 Puerro

» 1 Cebolla

» 1 Nabo

» 1 Cucharada sopera
de aciete

b 1 Cucharadita de miso

b Sal marina

Ensalada

Se ralla el nabo y la zanahoria, disponiendo la zanahoria en el exterior del plato y el nabo en el centro. Se corta la manzana en
cuadraditos y se desgrana la granada, y a continuacién se echan por encima de la ensalada.

Sopa de miso con verduras

Poner la cazuela al fuego con el aceite. Mientras se
calienta, se corta la cebolla a trozitos pequefios y se echa
en la cazuela. Remover con una cuchara de madera hasta
que la cebolla quede transparente, momento en el que se
afade la sal y se tapa la cazuela para que la cebolla suel-
te toda el agua. Cuando hayan pasado cinco minutos se
anade la zanahoria cortada a tiras pequefas y luego el
nabo cortado de igual forma; a continuacion se incorpo-
ra el puerro cortado pequefio y, por Gltimo, se afade el
apio. Todas estas verduras se dejan rehogar cinco minutos
con la cazuela tapada y después se anade 1 litro de agua,
dejéndolo hervir entre media hora y cuarenta y cinco
minutos a fuego lento. Una vez apagado el fuego anadir
la cucharadita de miso.

Miso: Pasta fermentada de soja. Puede estar hecho
sdlo de soja o incluir también cebada. Es muy rico en pro-
teinas y resulta muy recomendable para vegetarianos.

Comer esta sopa acompanando el tercer plato.

Filete de carne de caballo con verdura
y cereal

La carne de caballo es una de las carnes mds biolégicas que existen en el mer-
cado, ya que es un animal que no come pienso.

Verdura: cocer un poco de judia verde y zanahoria o cualquier otra verdura
del tiempo.

Cereal: Arroz o cous-cous u otro tipo de cereal; también se puede sustituir por
una pequefia cantidad de pasta integral.

Con estos tres elementos se forma un plato combinado siguiendo la tabla
que se incluye en el articulo. Quien no coma carne puede comer mas can-
tidad de cereal.
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La Visualizacion

Ejercicio con imagenes
mentales positivas

La visualizacién es una herramienta de trabajo mental
con imdgenes positivas que puede ser muy dtil para conse-
guir un mayor control fisico y psiquico y para efectuar cam-
bios deseaclos en la conducta. Si bien la visualizacion puede
ser también la puerta de entrada a un trabajo psicoldgico
mds profundo y complejo o tener éxito en problemas como
la tension muscular, la recuperacion de una enfermedad o el
dolor crénico, en este breve articulo nos limitamos a ofre-
certe una primera aproximacion a esta prdctica de cara a
obtener objetivos vitales positivos.

La visualizacion consiste, basicamente y para
entendernos, en imaginar repetida y detalla-
damente que sucede algo que deseamos
que suceda, con el fin de conseguir
que, efectivamente, llegue a suce-
der. Asi dicho, puede sonar una
bobada, pero el “trabajo con
imdgenes positivas” forma ya
parte de pleno derecho del
arsenal de técnicas de con-
trol mental y emocional
desarrollado por las cien-
cias del comportamiento
contemporaneas, que han
estudiado esta tendencia
natural del ser humano a
imaginarse el futuro y la
han estructurado de forma
que podamos aprender a
usarla constructivamente
para conseguir determina-
dos objetivos.

El razonamiento de fondo
es simple, casi de sentido
comUn: si una persona piensa
(imagina) que va a fracasar, es muy
posible que fracase, ya que el miedo al
fracaso se convierte en el fracaso mismo,
mientras que si una persona cree que tendrd
éxito, acabara teniéndolo.

Aplicar este “pensamiento positivo” a cosas concretas
supone, en la practica, la visualizacidn clara de una imagen
mental que hemos decidido que queremos hacer realidad. Al
repetir esta imagen mental una y otra vez, experimentandola
con la imaginacion en todos sus detalles, creamos una expec-
tativa positiva y empezamos a actuar de formas que conduzcan
al objetivo deseado. Asi, un fumador puede imaginarse libre de
los cigarrillos, un parado se imagina consiguiendo un trabajo,
una persona enferma imagina su organismo recuperdndose,
alguien que sufre de soledad se imagina conociendo gente y

haciendo amigos, un obeso se imagina delgado, una embara-
zada se imagina un parto sin dolor, etc.

Consecucion de objetivos

Buscar objetivos visualizados es una tendencia natural del
ser humano muy poderosa, incluso si es inconsciente, pero
también es posible que una persona no tenga una idea clara de
lo que quiere conseguir, en cuyo caso puede sentir que su vida
carece de direccién o imaginarse a si misma sola, frustrada,

enferma o infeliz. Dada nuestra tendencia natural a

conseguir lo que imaginamos, combatir la ima-

ginacion destructiva e intentar en su lugar

visualizar objetivos positivos resultaria

tan importante para lograr la felici-

dad como una buena alimenta-

cién lo es para conseguir la
salud fisica.

Un primer paso para
hacer ejercicios de visuali-
zacion de objetivos positi-

vos serfa conocer lo que

une quiere obtener de la
vida. Incluso si te sientes
algo atrapade o limitade
en tus opciones, puedes
intentar dar una respuesta
concreta y realista a algu-
na de las preguntas del tipo
de las que te sugerimos a
continuacion:

— ;Qué habito especifico
te gustarfa dejar? ;Y cudl te gus-
tarfa desarrollar?

— 3Qué rasgo de caricter te
gustarfa tener?
— ;Qué nueva aficién o actividad
querrfas practicar?
— ;Qué te gustarfa conseguir laboralmente?
— 3Qué estudios te gustaria tener?
— 3Qué otras cosas te gustarfa aprender?
— Coémo podrias mejorar tu comunicacién con... (un
- pariente, un amigo, tu pareja, tu médico, etc.)?
— ;Qué persona querrias tener como amige intima?
— ;Qué te gustaria mejorar de tu condicion fisica?
— ;Qué servicio o trabajo voluntario te gustaria empezar?
— ;Qué otras cosas te gustaria que sucedieran?
Una vez que tengas algunas respuestas, o sea, objetivos, lo
suyo serfa que empezaras a clasificarlos por orden de impor-
tancia (absolutamente importantes, importantes pero que



pueden esperar o importantes pero no vitales) y por el plazo
que te das para conseguirlos (varios afios, uno o dos afos y uno
0 varios meses).

Es mejor que al principio elijas un objetivo que pueda lograr-
se a corto plazo (uno o dos meses) y que sea relativamente facil
de conseguir. Primero, debes escribirlo en una hoja de papel lim-
pia. Ha de ser una frase clara, escrita en presente y en primera
persona, con los detalles de tiempo, lugar, hechos y sentimientos
bien expresados. Por ejemplo: “Voy a clases de natacion en la
piscina de mi barrio dos veces por semana. Me siento mas fuer-
te y cada vez nado mejor” o “tomo café descafeinado en lugar
del normal. Me siento mas tranquila y duermo mejor”. Recuerda
que no debes usar negaciones del tipo “No fumo como un carre-
tero”, porque el inconsciente tiende a convertir las frases negati-
vas en positivas y al final lo que tendrfas en tu cabeza seria “fumo
como un carretero”. Una alternativa serfa expresar este objetivo
como “un paquete de cigarrillos me dura dos dias. Me siento
mds despejado y mds en control de lo que fumao”.

Una vez que tengas el objetivo claramente expresado, pue-
des seguir las instrucciones que detallamos mds abajo y empe-
zar a visualizar. El tiempo que tardes en conseguir resultados
dependerd de la dificultad del objetivo, de tu voluntad de bus-
car tiempo para practicar (sobre todo al principio tendrds que
practicar al menos dos veces al dia durante unos diez minutos
cada vez, sin contar el tiempo que te lleve la relajacion pro-
funda) y de tu poder de imaginacion.

Pasos para la visualizacion de objetivos positivas

1. Realiza los ejercicios de relajacion profunda (ver
Lo+Positivo n® 12) para tranquilizar el cuerpo y la
mente y lograr un estado receptivo a las imdgenes posi-
tivas.

2. Repite el objetivo mentalmente varias veces y despa-
cio. Deja que las palabras se graben en tu mente.

3. Ahora, imaginate que lo has conseguido: ;Dénde
estds? ;Qué estds haciendo? ;Como te sientes? ;Qué
hay a tu alrededor? ;Qué ves, hueles, sientes, oyes o
saboreas? ;Qué te dicen las personas que te rodean?
(Insiste en todas las impresiones sensoriales que pue-
den ayudarte a imaginar vividamente que has conse-
guido tu objetivo: los olores, los sabores, las texturas.
Es posible que alguno de tus sentidos sea mas fuerte y
que te funcione mejor una “visualizacién olorosa” o
“auditiva” que una estrictamente “visual”)

4. Repasay afade todos los detalles mentales que puedas
a cada uno de los pasos que hayas dado para llegar al
objetivo (por ejemplo: 1°-voy a informarme a la pisci-
na de mi barrio; 2°elijo el horario de clases de nata-

¢ion que me convieng; 3°-me apunto y pago la matri-

cula; 4°-encuentro mi banador en el fondo del arma-
rio; 5°-me compro unas gafas y un gorro de piscina; 6°
voy a la primera clase, etc.). Experimenta la satisfac-
cién por haber logrado cada uno de los pasos y por
haber alcanzado el objetivo y, sobre todo, felicitate
mentalmente a ti misme por tu éxito.

Si el tema te interesa pero quieres saber mas sobre ello, ;qué
te parece empezar a practicar imagindndote a ti misme entran-
do en una biblioteca o librerfa y encontrando mucha mas infor-
macién sobre visualizacion? du
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Interaciones entre
Crixivan®
J la hierba de

San Judn

La FDA (Agencia estadounidense para la Alimentacion y los
Medicamentos) ha alertado sobre la interaccién entre indinavir
(Crixivan,) y la hierba de San Juan (hipérico, hyperycum perfo-
ratum), planta de uso medicinal cuya prescripcién mas fre-
cuente es como antidepresivo.

Segtin un estudio realizado por los Institutos Nacionales de
Salud de los Estados Unidos, la hierba de San Juan reduce peli-
grosamente la biodisponibilidad de este inhibidor de la protea-
sa, lo que puede llevar al desarrollo de resistencia a indinavir y
al consiguiente fracaso en el tratamiento.

Dicho estudio, en el que intervinieron ocho voluntarios
sanos, demostré un descenso de

los niveles de indinavir en sangre
del 49 al 99 por ciento, lo que
significa que el periodo de efica-
cia terapéutica de 8 horas se ve
reducido en un 81%. Ello se
debe a que la hierba de San
Juan induce la actividad del
citocromo P450 del higado, via
de metabolizacién de indinavir.
Basdndose en estos resultados, la
FDA recomienda evitar el uso conco-
mitante de la hierba de San Juan con
/' cualquier otro farmaco que tenga como
/° via de metabolizacién el citocromo
P450. Asi, se desaconseja su uso con cual-
quier inhibidor de la proteasa o con los inhi-
bidores de la transcriptasa inversa no andlogos de nucleésido.

Debido a que esta hierba, en sus diferentes presentaciones,
forma parte de productos combinados y de infusiones, la FDA
advierte a los profesionales de la salud que comuniquen a sus
pacientes esta interaccién. Asimismo, esta Agencia esta traba-
jando para que ello conste en los prospectos que acompafan
a los farmacos antirretrovirales susceptibles de interactuar con
la hierba de San Juan.

Este hallazgo nos hace pensar en la escasa importancia que
se da, en los estudios actuales, al uso de hierbas o a otras tera-
pias alternativas, que muchas de las personas seropositivas
incluyen en su tratamiento ya sea para intentar reforzarlo o bien -
para paliar los efectos secundarios. Seria bueno que los labo-
ratorios farmacéuticos disefiaran, a partir de ahora, mds estu-
dios en esta lfnea 4

La Agencia Espaiiola del
Medicamento ha editado una pagi-
na en internet

con informacion sobre este asunto:
www.msc.es/agemed/sgseguri-
dad/hiperico.asp




cuesta arriba luchar contra esta
enfermedad. Que cada dia tienes que
buscar razones para continuar
sontiendo. Pero tii sigues luchando.

Por muy que sea.

Déjanos ponértelo un poco mas facil.
GlaxoWellcome ha conseguido poner a tu
disposicién un nuevo producto que une
en un solo comprimido los dos fdrmacos
mds relevantes de la terapia anti-VIH.
Disminuyendo el nimero de tomas de

medicamento. Haciéndotelo m4ds fdcil.

Consulta con tu médico.

Tiene buenas noticias para ti.

La TERAPIA ANTIRRETROVIRAL
MASs EXPERIMENTADA,
UriLiZADA DEL MoDO MAS SENCILLO

GlaxoWellcome

EN PRIMERA LINEA DE TERAPIA ANTIRRETROVIRAL



mens sana in corpore +

FOOTING (Correr)

¢ Si lo haces poco a poco, es un buen entrenamiento cardiovascular, que
fortalece los pulmones y trabaja los masculos de las extremidades inferiores.
« Al correr, los musculos de brazos y tronco no trabajan.
* Hay que equiparse con buenas zapatillas deportivas, que amortigiien el golpe
y beber mucha agua. Si piensas darte una carrerita larga, lleva un puiado de frutos
secos, una barrita de chocolate o algo similar para comer después.

MUSCULACION

* Si se sabe hacer con sistema y moderacion, puede ser un excelente trabajo para
todos los grupos musculares y ayudar a conseguir un cuerpo bien formado.

¢ Cuidado con las tendinitis o contracturas y con los pesos excesivos.

* El trabajo con los distintos grupos musculares ha de estar bien repartido. Si no
sabes por donde empezar, un/a monitor con experiencia puede ayudarte a construir tu
programa de trabajo.

Por Gltimo, si estds considerando la posibilidad de tomar anabolizantes u hormonas,
intenta primero informarte bien de las posibles consecuencias

BIBICLETA

* Andar en bicicleta es un ejercicio excelente para fortalecer las piernas y
la resistencia cardiovascular. Los paseos por la naturaleza pueden ser tan rela-
jantes como oxigenantes (y hasta instructivos, si decides hacer cicloturismo).

* Hay que tener cuidado con las caidas y las posibles fracturas. Ademds,
la bicicleta no ayuda con los misculos abdominales.

« Necesitas un casco, como minimo, y recuerda tomar mucha agua y

llevar las pastillas si te das largos paseos.

NATACION

* Nadar es uno de los ejercicios fisicos mds completos: se trabajan todos los
grupos musculares y, ademas, el elemento acudtico favorece la relajacion.

¢ Un pequeno inconveniente: jHay que saber nadar o aprender a hacerlo!

= Si tienes problemas de piel, nadar en una piscina clorada puede no ser una
buena idea. Consulta a tu dermatéloge 4=

REFERENCIA:
Tétu+, Edition 2000.
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icrobicidas:

sustancia inocua, barata y facil de usar que se unte (o se inser-

& uant@s de vosotros firmariais ya mismo para conseguir reem-
: plazar esos pedazos de latex que llamamos condones por una

te a modo de supositorio) por la vagina o el recto antes del
sexo? Pues bien, semejante “condén quimico” seria un microbicida, o sea, una
sustancia de uso topico capaz de inactivar un rango variable de bacterias,
virus y otros bichos nocivos y que podria suponer una revolucion del concep-
to de sexo seguro tal y como lo entendemos en nuestros dias y una drastica
alteracion del curso actual de la epidemia global del VIH.

En efecto es bien sabido, primero, que la mayor incidencia
del VIH corresponde hoy en dia a la poblacién femenina, con
cifras globales estimadas en 6.000 casos diarios de nuevas
infecciones en mujeres y varios miles mas de otras enferme-
dades de transmisién sexual que las hacen adin mas vulnera-
bles al VIH v, segundo, que el uso de condones es una deci-
sién que en muchisimos lugares del mundo corresponde a los
hombres, quienes también en muchisimos casos los rechazan
de plano. Asi las cosas, no resulta dificil imaginar que si las
mujeres pudieran disponer de un método de proteccion bara-
to, facil de conseguir y cuyo uso no precisara del consenti-
miento de sus parejas, “el eslabdn mds débil de la cadena pre-
ventiva de la transmisién del VIH a nivel mundial, las mujeres,
podria convertirse precisamente en el mds fuerte” [1].
Ademads, un microbicida eficaz también protegeria a los hom-
bres durante el coito y podria asi mismo ser efectivo contra la
infeccion por VIH por via anal.

Como vemos, se trata de una idea enormemente atractiva
y asi lo creen cada vez mds cientifices, politices y activistas
del VIH. Sin embargo, la investigacion y desarrollo comercial
de microbicidas que eviten la transmisién del VIH y otras ETS
se encuentra tan trufada de obstaculos como suele ser el caso
con cualquier producto relacionado con la salud y atn mds,
dadas las particulares incertidumbres asociadas a una tecno-
logia completamente nueva: no estd claro cémo desarrollar
microbicidas, cudl habria de ser exactamente su accién (anti-
VIH, anti-ETS, espermicida...), cémo probar su seguridad y efi-
cacia, cudntas personas, sobre todo mujeres, los usarfan de
forma consistente v, en consecuencia, si la millonaria inver-
sion que supondria su desarrollo y comercializacién resulta
una aventura empresarial atractiva para quien dispone de los
medios v la experiencia para llevarla a término, o sea, la gran
industria farmacéutica internacional.

sMicrobicidas contra qué?

Estd sobradamente comprobado que las mujeres que sufren
alguna ETS presentan un riesgo sustancialmente mayor de
contraer la infeccién por VIH y que, consecuentemente, redu-
cir la incidencia de ETS conlleva una reduccién en la inci-
dencia de la infeccién por VIH. En este contexto, un microbi-
cida realmente eficaz seria aquel capaz de inhibir tanto la
infeccién por VIH como otro tipo de ETS.

Sin embargo, el tema de si tal compuesto habria de tener
también propiedades anticonceptivas (funcionar como un
espermicida) es objeto de bastante mayor controversia y junto
a las voces que reclaman el desarrollo de microbicidas que
también protejan a la mujer de embarazos no deseados, se
escuchan las de quienes abogan por microbicidas que no
inactiven los espermatozoides y, por tanto, resulten dtiles para
millones de mujeres que, sobre todo en ciertas regiones del
mundo en desarrollo, no desean comprometer un valor socio-
cultural tan esencial como su fertilidad.

Actualmente existen unas 60 sustancias microbicidas en
distintos estadios de desarrollo. Algunas son dnicamente
microbicidas, otras son también espermicidas. Lo mds normal
es que tan sélo un puiiado de estas preparaciones lleguen a ser
clinica y comercialmente viables y lo ideal serfa que entre ese
pufado se encontraran tanto microbicidas anticonceptivos
como microbicidas anti VIH/ETS que no impidieran la con-
cepcion.

Del laboratorio a la mesilla de noche

Un primer problema reconocido por los activistas del des-
arrollo de microbicidas resulta ser los melindres de la alta
comunidad cientifica hacia el concepto mismo de un micro-
bicida. Y es que buena parte de las lumbreras que se dejan las
pestafias para conseguir nuevos farmacos anti-VIH o el Santo
Grial de la vacuna no acaban de ver cémo sus conocimientos
pueden aplicarse a la consecucién de una sustancia antiviral
de uso tépico y perciben la idea de un microbicida no sélo
como improbable de conseguir, sino incluso como indigna de
los sofisticadisimos esfuerzos de la investigacién de elite. Lori
Heise, codirector de una organizacién estadounidense impli-



cadios

cada en el activismo pro-microbicidas, afirma que “algunes
investigadores han llegado a decirme que nadie ganaria un
Nobel por un microbicida”[1].

Don dinero

Total, que hay que convencer a un mayor nimero de cien-
tifices punteres del VIH de que sus conocimientos son nece-
sarios y pertinentes para el descubrimiento de sustancias
microbicidas de éxito. ;Como hacerlo? “Lo que necesitamos
es dinero fresco”, afirma el doctor Mark Wainberg, director de
la Sociedad Internacional del SIDA. “La idea de fondo es que
les cientifices trabajan en proyectos que reciben fondos, asi
que necesitamos un programa dedicado a microbicidas que
motive a les cientifices a implicarse en esto”, concluye.

En esta direccidn parece ir el reciente anuncio de los
Institutos Nacionales de la Salud de los Estados Unidos (NIH
en sus siglas inglesas, uno de los organismos pblicos de
investigacion avanzada con mayor poderio econdmico del
globo) de que van a expandir sus esfuerzos en cuanto a la pre-
vencion del VIH y a incluir entre sus prioridades presupuesta-
rias la investigacién sobre microbicidas. Hasta la fecha, los
mayores esfuerzos preventivos de los NIH se han concentrado
en el desarrollo de una vacuna anti-VIH (quizd una de las
razones de sus reticencias a la hora de apuntarse a la causa de
los microbicidas), pero hoy en dfa, la vacuna parece una meta
cada vez mds lejana en el tiempo y es en ese contexto donde
los microbicidas podrian suponer una diferencia sustancial en
la evolucién de la pandemia por VIH, incluso si fuera tempo-
ralmente y hasta que se encontrara esa vacuna segura y eficaz
que algunes empiezan a calificar de suefio imposible.

El papel de la industria

Ahora bien, para que un microbicida llegue a la farmacia
de la esquina no hasta con que las investigadores se pongan a
ello y descubran los ingredientes del éxito, sino que hay un
accidentado y costoso camino desde el tubo de laboratorio y
los primeros experimentos con animales hasta los ensayos cli-
nicos con grandes canlidades de seres humanos, la formula-
cién y la comercializacién de un compuesto.

Y es precisamente ahi donde entran las grandes farmacéu-
ticas en escena, puesto que ellas son las que disponen del
musculo financiero y de la experiencia clinica y comercial
necesarias para llevar a buen término tal empresa en un peri-
odo de tiempo decente. Hasta la fecha, sin embargo, el des-
arrollo de microbicidas no ha conseguido despertar en lo més
minimo el interés de la gran industria farmacéutica. Aunque
algunas criticas han acusado a la industria de cruel indiferen-
cia ante la proteccién de millones de mujeres contra el VIH y
otras ETS, quizd sea més realista pensar que las objeciones de
las grandes farmacéuticas se basan, como no, en varias razo-
nes practicas e implacablemente empresariales. Veamos.

Es cierto que la gran industria ha asumido un reto de enor-
me envergadura financiera con el desarrollo y puesta en el

mercado del arsenal antirretroviral anti-VIH, pero también es
cierto que en este caso disponfan tanto de la experiencia pre-
via sobre productos antivirales como de un conocimiento del
mercado potencial para los mismos. En el caso de los micro-
bicidas, por el contrario, la percepcién de la industria es bien
distinta: nadie tiene experiencia respecto a su desarrollo y su
mercado potencial estaria principalmente compuesto de
mujeres pobres (pobres negras o hispanas de los EEUU, pobres
del mundo pobre), que quizd no puedan ni pagar un microbi-
cida barato, 0 no vayan a usarlo de forma consistente. Para
rematar tan nefasto perfil comercial, varias de las patentes de
las sustancias que companen gran parle de los micrabicidas
en experimentacion ya han expirado (con lo que los margenes
de beneficio econémico disminuyen atin mas) y la tremenda
“cultura del pleito” en los EEUU despierta en la industria el
fantasma de que los posibles fallos de estas sustancias a la hora
de impedir la transmisién del VIH levanten una veda de rui-
nosos procesos judiciales contra sus fabricantes, como ya ha
sucedido con otros productos analogos coma los anticoncep-
tivos.

Los grupos defensores del desarrollo de microbicidas lle-
van afios intentando persuadir a la gran industria farmacéutica
de que sus objeciones carecen de fundamento y aportando la
evidencia extraida de numerosos estudios que demuestran
que el mercado potencial para un microbicida eficaz abarca-
ria a millones de mujeres de todo el mundo y de todos los
niveles sociales. Uno de tales estudios ha llegado a estimar
que el volumen global del mercado potencial de microbicidas
llegaria al billén de délares. Hasta el momento, la industria en
general no parece convencida, pero es de esperar que al
menos alguna gran compaiiia termine por estarlo y establezca
lazos comerciales con alguno de los grupos publicos o priva-
dos que trabajan en el laboratorio para encontrar una sustan-
cia candidata, aportando entonces su mdsculo financiero y su
experiencia a la consecucion de la empresa. jCuando tendre-
mos entonces nuestro microbicida favorito en la mesilla de
noche? Mientras que los mds escépticos prefieren no hacer
cabalas, algunes optimistas, confiando en la pronta moviliza-
ci6n del gran capital y en la creciente concienciacion de las
fuerzas cientificas y activistas de la comunidad VIH [2], han
llegado a apostar por unos 5 6 6 afios de espera. Amén 4a

REFERENCIAS:

(11 «Microbicides: An idea whose time is... coming, Dennis
Blakeslees, PhD (5de noviembre de 1999), HIV/AIDS
Information Center, The Journal of the American Medical
Association.

[2] El Simposio Internacional sobre microbicidas a celebrar en
Washinton DC el préximo mes de marzo serd el primer even-
to de eslas caracteristicas dedicado en exclusiva a este tema
y es de esperar que ayude a generar un mayor interés hacia
el mismo. Mds informacién sobre esta conferencia en
http://www.nih.gov/od/oar
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un asunto de drogas

Tras afios de bisqueda de mejores terapias para ayudar a
los usuarios de heroina, aparece en el horizonte una alternati-
va llamada buprenorfina, atin pendiente de aprobacion tanto
en Estados Unidos, donde se esta ensayando, como en nues-
tro pafs, tan retrasado en este tema como en otros. Les que se
han interesado por esta sustancia afirman que sus efectos
duran por més tiempo y es menos adictiva que la metadona o
el LAAM (L-acetil alfa metados), otro recién llegado. Por decir-
lo de otro modo, hay un menor riesgo de sobredosis con
buprenorfina, y la gente no se siente tan colocada.

Hasta la fecha, s6lo existen tres tratamientos para la adic-
cion a la herofna aprobados por la FDA (la poderosa Agencia
estadounidense de Alimentacion y Medicamentos): la meta-
dona, el LAAM y la naltrexona. En Espana sélo se utiliza la pri-
mera de forma habitual; las otras dos, en ensayos experimen-
tales. Estos tratamientos han ayudado a doblegar la curva de la
transmision del VIH al reducir los comportamientos de
riesgo asociados a la droga, como son el inter-
cambio de jeringuillas y el sexo no seguro.
Aunque la metadona funciona, adherirse a
ella es incomodo por cuanto hay que
tomarla todos los dias; el LAAM, un
derivado quimico de la metadona,
puede tomarse cada tres dias. La
naltrexona es un farmaco distinto
y los usuarios no se adhieren por
mucho tiempo, en parte porque
no evita el sindrome de absti-
nencia.

La FDA ya ha aprobado el
hidrocloridio de buprenorfina,
cuya marca comercial es
Buprenex® (de la casa Reckitt &
Colman Pharmaceuticals) y se utili-
za como calmante. Es un derivado de
la tabaina y estd regulado como narcé-
tico. Su composicién quimica lo hace
tnico entre las terapias existentes dado que
es un “agonista parcial”, un compuesto con pro-
piedades agonistas y antagonistas. Los agonistas son sus-
tancias quimicas que se unen a los receptores opidceos
(endorfinas) en el cerebro y los estimulan, y los antagonistas
revierten este proceso. La heroina, la morfina y la metadona
son ejemplos de agonistas y producen efectos tales como
analgesia (alivio del dolor), euforia, relajacién y depresion
respiratoria.

La buprenorfina se une también a los receptores de opia-
ceos, pero los activa en menor medida de lo que lo haria un
agonista total induciendo sélo una euforia sutil, lo que puede
traducirse en un “subidén” menos intenso. El firmaco se sepa-
ra de los receptores también de manera mds lenta, de manera
que el tratamiento dura mds. Lo que es mejor atin es que tiene
un techo, de manera que aunque la dosis aumente se llega a
un nivel mesetario —que quiere decir estable- en sangre, lo que
disminuye el riesgo de sobredosis.

Anthony Coleman, que empezd a tomar buprenorfina a tra-
vés de un ensayo clinico en la Universidad de UCLA, en Los
ngeles, declar6 que “es un grata sorpresa comprobar lo
mucho que duran sus efectos. Puedes levantarte y hacer cosas.
No sientes ese sintoma de somnolencia ni te entran arcaclas”.
Y afade: “No tengo quejas, sélo desearia haberla conocido
antes”. Sobre la buprenorfina en el mercado negro podriamos
decir que en la calle su valor serfa que inyectado podria colo-
car a un usuario naive, a un usuario de herofna mas experi-
mentado le provocaria sindrome de abstinencia.

La buprenorfina se administra por via intravenosa o de
inyeccion intramuscular. El farmaco se metaboliza a través del
higado y disminuye el fluido sanguineo hepético en un 30%.
También puede disminuir el ritmo respiratorio, el pulso y la
presion sanguinea, por lo que se debe obrar con mucha cau-
tela en el momento de administrar concomitantemente farma-

cos que depriman el sistema nervioso central o medica-
mentos que se metabolicen por las mismas vias
hepiticas, entre los que se incluyen los anti-
rretrovirales. El alcohol v los farmacos
anti-ansiedad  (benzodiazepinas) pue-
den incrementar efectos secundarios
como la somnolencia. Los efectos
adversos de la buprenorfina son
similares a los provocados por
opidceos: la sedacion es el mds
comdn y olros usuarios experi-
mentan mareos, nauseas, vomi-
tos y sudores.
 Un reciente estudio en Los
Angeles concluyé que 8 mg al
dia de este firmaco fue suficiente
para reducir el uso de herofna. Un
estudio anterior, llevado a cabo en
Maryland, detectd que la buprenorfi-
na puede ser més efectiva en dosis bajas
que la metadona. Hasta el momento no se
ha regulado la dispensacion de buprenorfina
en EE UU y se pretende deslindarla de los progra-
mas tradicionales de tratamiento de narcdticos. Serfa
necesario que las autoridades espafiolas se pusieran las pilas
ya y no lleguemos les tltimes como en tantos olros casos.

Finalmente, recordemos que la metabolizacion por el higa-
do de la metadona ha obligado a llevar a cabo estudios de
interaccion con inhibidores de la proteasa y no analogos de
nucledsido, y en muchos casos a ajustar la dosis de la prime-
ra. Si la buprenorfina sigue el mismo camino hasta el torrente
sanguineo, los laboratorios deberian empezar a pensar ya en
realizar los ensayos pertinentes 4

REFERENCIAS:

Cindra Feuer, HIVplus, nim. 7, febrero/marzo, 2000
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la verdad esta aqui dentro

Lo que siempre quisiste
saber sobre los
ensayos clinicos (Il)

n la primera entrega de esta serie
(véase Lo+ Positivo, niim. 12) os ofreci-
mos una apretada sintesis sobre qué
son los ensayos clinicos y como se lle-
van a cabo. En esta segunda entrega

:Qué es el protocolo de un
ensayo clinico?

Un protocolo es el plan de trabajo de
un ensayo clinico en el que se detallan
todas sus caracteristicas: lo que se va a
probar y por qué (puede ser un farmaco
experimental, una nueva forma de usar
un farmaco que ya esté en la calle, una
nueva estrategia de tralamientos, etc.),
qué tipo de pacientes requiere el ensayo,
su calendario de pruebas y visitas, cuan-
to va a durar, como va a llevarse a cabo,
con qué farmacos, a qué dosis, con qué
riesgos, etc. Cualquier protocolo clinico
(es decir, que utiliza seres humanos en su
investigacion) ha de obtener la aproba-
cién de un comité ético (CE) del hospital
u hospitales donde vaya a llevarse a la
practica tal ensayo. El CE ha de funcionar
como organisma independiente de la ins-
titucién o compaiifa farmacéutica que
conduzca o financie el ensayo clinico y
en teorfa existe para proteger los dere-
chos e intereses de 1@s participantes en el
mismo. La aprobacién de un CE no es en
si misma una garantia de la bondad de un
protocolo de investigacién pero es una
condicién de partida inexcusable. Con
frecuencia, los términos protocolo, ensa-
yo y estudio se utilizan como intercam-
biables, cuando no siempre se refieren
exactamente a lo mismo.

El enrolamiento

de participantes

y los criteriosde inclusién
y exclusion

Una vez que un protocolo esté apro-
bado, el primer paso para iniciarlo es
enrolar o reclutar participantes (no deja
de ser llamativo que se utilice un vocablo
militar para designar este proceso).
Cuanto antes se consigan 1@s sujetos
necesari@s, antes podrd llevarse a térmi-
no el ensayo y antes se conocerdn sus
resultados. Desde este punto de vista, un

ensayo clinico serfa una asociacion de
intereses mutuos: 1@s investigadores
necesitan personas VIH+ para llevar a
cabo sus ensayos y asi aumentar sus
conocimientos médicos sobre la infec-
cién por VIH, mientras que las personas
VIH+ posiblemente busquen su beneficio
particular (conseguir un firmaco experi-
mental, recibir atencién médica intensi-
va, etc.), incluso si también les mueven
razones puramente altruistas. Ademds,
tanto 1@s investigadores como 1@s parti-
cipantes en un ensayo clinico comparten
el llamado “principio de incertidumbre”,
0 sea, el no saber alin cudl o cudles de las
opciones que se comparen en el ensayo
resultaran mejores, peores o iguales entre
si.

Ahora bien, no cualquier persona
VIH+ interesada en participar en un ensa-
yo clinico puede hacerlo sin mas, sino
que debe cumplir el llamado “criterio de
inclusién” o de entrada en el protocolo.
Por ejemplo, un ensayo que intente pro-
bar un farmaco en personas que estdn en
un estadio determinado del VIH, puede
tener un criterio de inclusién como “tener
entre 50 y 200 CD4” o “tener mas de
35.000 copias de carga viral”. Aunque
desde fuera puedan parecernos arbitra-
rios, lo cierto es que |@s investigaclores
detallan estos requisitos de cara a asegu-
rarse de que los grupos de pacientes son
similares entre sf'y por tanto podran hacer
comparaciones y extraer conclusiones
vilidas para el total de la poblacion
VIH+ que tenga esas mismas caracteristi-
cas.

Por otra parte, el protocolo también
detalla las razones para no aceptar deter-
minaclos participantes en el llamado “cri-
terio de exclusion”, que, al menos en teo-
ria, trata de proteger a |@s participantes
en el ensayo. Por ejemplo, una persona
puede quedar excluida de un ensayo cli-
nico por el riesgo potencial de interac-
ciones (o de solapamiento de los efectos)
entre el tratamiento del ensayo y otra que
esta persona deba tomar por otras razo-

pasamos revista a varios conceptos clave para
cualquier persona VIH+ que se plantee participar
en un ensayo clinico y sugerimos algunos puntos
de reflexion que pueden ayudar a tomar una deci-
sion informada al respecto.

nes. Asi, alguien que necesite tomar su
medicacién anti-hepatitis C puede verse
excluid@ de un ensayo con un nuevo
inhibidor de la proteasa porque se desco-
nozcan sus posibles interacciones con el
farmaco anti-hepatitis. O una persona
que esté tratdndose un herpes sera exclui-
da de un ensayo de un nuevo fdrmaco
anti-herpes, para no confundir los efectos
de ambos. Ademds, la mayorfa de los
ensayos clinicos excluyen a las mujeres
embarazadas o lactantes {por descono-
cerse |os efectos del tratamiento del ensa-
yo en el feto o en el recién nacido) y, ana-
logamente, exigen a las mujeres partici-
pantes que pudieran quedarse embaraza-
das que tomen ciertas medidas anticon-
ceptivas.

El consentimiento informado

La participacion en cualquier ensayo
clinico se basa necesariamente en el prin-
cipio de “consentimiento informaco”,
seglin el cual 1@s investigadores han de
explicar de forma comprensible y com-
pleta los aspectos mas importantes del
ensayo a cada un@ de sus potenciales
participantes antes de obtener su consen-
timiento de entrada en el mismo. Sélo
después de que 1@s investigadores te
hayan ofrecido todas las explicaciones
que necesites respecto al objetivo del
ensayo, los farmacos que se probaran, el
calendario de visitas y pruebas hospitala-
rias, los posibles beneficios o riesgos de
cada tratamiento que se pruebe o cual-
quier otro punto de tu interés, podrds dar
tu consentimiento completamente volun-
tario y firmar la *hoja de consentimiento
informado”. Tu firma significa no sélo que
has consentido libremente en formar
parte del ensayo, sino que lo has hecho
plenamente informado de los hechos. El
principio de consentimiento informado
ha de aplicarse sin excepcidn a tod@s
I@s participantes en un ensayo clinico y
I@s organizadores y patrocinadores del



mismo tienen la obligacion legal de velar
por su total cumplimiento.

TEN EN CUENTA QUE:

I. Es posible que [@s organizadores
del ensayo sean reacios a dejarte estudiar
con detenimiento el protocolo, pero éste
puede mostrar cosas que no figuran (o no
con tanto detalle) en la hoja de consenti-
miento informado, sobre todo en lo que
respecta a los posibles riesgos. Dar un
repaso al protocolo junto con alguien
expert@ (suele ser un documento bastan-
te técnico y dificil de entender, a no ser
que estés muy metido en temas cientifi-
cos) y que no esté implicad@ en la con-
duccién del ensayo y por tanto no tenga
un interés mds o menos consciente en
convencerte, puede ser una buena idea.

2. Si decides participar en un ensayo
clinico, recuerda que asumes ciertas res-
ponsabilidades hacia 1@s investigadores,
al tiempo que ell@s tienen la obligacién
dle respetar tus derechos.

Algunas de tus responsabilidades:

e Comunicar a |@s investigadores
cualquier sintoma que experimentes
(incluso si es un simple dolor de cabeza).

e Explicar abiertamente tus posibles
dificultades para cumplir las normas del
protocolo (por ejemplo, si ves que no
puedes seguir los horarios de tomas de
pastillas es tu responsabilidad decirlo,
para que los resultados se interpreten
teniendo esto en cuenta).

* Dar a conocer tu historia médica o
incluso algunos habitos privados (si usas
drogas recreacionales, por ejemplo).

Algunos de tus derechos:

* Poder abandonar el ensayo en cual-
quier punto del mismo y sin tener que
justificar tu decision.

* Conocer cémo estds progresando en
el ensayo (a no ser gue sea un ensayo
doble ciego, en cuyo caso ni siquiera tu
doctor/a sabrd los resultados de algunas
de las pruebas).

* Disponer de un teléfono de urgen-
cias con el que puedas solicitar ayuda en
caso de que la necesites (porque tienes
algtin sintoma o efecto secundario que te
preocupa, por ejemplo).

3. Si le planteas entrar en un ensayo
clinico, intenta tomarte el tiempo que
necesites para analizar los documentos
del ensayo, considerar los pros y los
contras y plantear tus dudas a alguien
experto que te merezca confianza (tu
médico, personal de ONG...). jAhl, y
recuerda que siempre tienes derecho a
decir “necesito mds tiempo para tomar
una decision” o, simplemente, “no,
gracias”.

Algunas razones para entrar
en un ensayo clinico

* Tener acceso a tratamientos que
todavia no estan disponibles.

* Recibir cuidados médicos mas fre-
cuentes y exhaustivos.

e Ver siempre al mismo doctlor/a o
enfermero/a.

* Tener acceso a sofisticadas pruebas
de laboratorio no habituales en la practi-
ca clinica comdn (por ejemplo, pruebas
ultrasensibles de carga viral o pruebas de
resistencias fenotipicas y genotipicas).

* Ayudar a otras personas VIH+ gra-
cias a tu contribucidn a la investigacién
médica.

Algunas razones para no
entrar en un ensayo clinico

* Si se trata de tratamientos experi-
mentales, puede resultar que no tengan
efectos beneficiosos o incluso que sean
perjudiciales.

* Pueden aparecer efectos secunda-
rios atin desconocidos.

¢ Participar supone tiempo extra:
visitas al hospital, pruebas, exploracio-
nes.

* Es posible que no sepas en qué
grupo estards o el tratamiento que va a
tocarte tomar.

¢ No estar segur@ de poder cumplir
con el tratamiento (por ndmero de pas-
tillas, horarios, visitas hospitalarias,
etc.).

¢ Porque estds embarazada o quie-
res estarlo, o porque no quieres usar los
métodos anticonceptivos exigidos por
el protocolo del ensayo.
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SI TE LO ESTAS PENSANDO...
iIPREGUNTAY

¢ ;Quién patracina el ensayo? (puede
ser una compania farmacéutica, un
departamento de investigacién universi-
tario, etc.)

¢ ;Cudl es el objetivo de este ensayo
clinico?

» ;Con qué frecuencia tengo que pre-
sentarme en el hospital?

¢ ;Qué farmacos tendré que tomar?
;Con qué frecuencia?

* ;Qué sabemos de los efectos secun-
darios de los farmacos a utilizar?

* Si el ensayo va a probar un farmaco
experimental que me interesa conseguir,
jcudles son mis probabilidades de estar
en el grupo (brazo) que va a recibirlo?

® ;Voy a saber qué tratamiento estoy
recibiendo?

e A quién puedo llamar si experi-
mento efectos secundarios o cualquier
otro problema?

¢ ;Qué olras opciones de tratamiento
tengo?

¢ ;Debo dejar de tomar otros farma-
cos mientras estoy en el estudio?

* ;Tendré que estar ingresad@ en el
hospital? ;Con qué propdsito?

o ;Cudl es la duracion del estudio?

e ;Como se garantiza la proteccion de
la confidencialidad de mis datos?

¢ ;Se me seguird proporcionando el
tratamiento del ensayo una vez que éste
haya concluido en el caso de que tal tra-
tamiento sea beneficioso para mi?

* ;Me siento preparad@ para perma-
necer en el ensayo hasta que haya finali-
zado?

o ;Cudles son las restricciones del
ensayo en cuanto a embarazo o anticon-
ceptivos?

e ;Qué pasard si empeoro durante el
ensayo?

e ;Es posible que durante el ensayo
desarrolle resistencias a medicamentos
que puedan afectar mis futuras opciones
de tratamiento?

» ;Puedo conocer los resultados del
ensayo durante y/o al final del mismo? 4=

REFERENCIAS:

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

— Bruce Mirken: Volunteering for Clinical
Trials.
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.= mitocondria
el motor celular

Ultimamente se habla mucho de toxi-
cidad mitocondrial y seguro que algun@s
de vosolr@s os preguntdis qué es eso de
la mitocondria. A continuacién os ofrece-
mos una breve explicacién que puede
servir para entender la importancia del
buen funcionamiento de estos pequefios
organismos que forman parte de nuestras
células.

3Qué son las mitocondrias?

Las mitocondrias son unos organis-
mos celulares; es decir, una pequefias
unicades funcionales repartidas en el
citoplasma de las células que participan
en su buen funcionamiento. Su papel esta

Mitocondria

Reticulo
endoplasmico

Aparato de Golgi

sintesis de las proteinas y que también se
encuentran en el citoplasma de las célu-
las) y pequefios granulos y enzimas. Las
dos membranas estin compuestas por
muchas protefnas calalizadoras de reac-
ciones quimicas en cascada.

:Como llegan los nutrientes
a la mitocondria?

Los alimentos que ingerimos son, en
primer lugar, reducidos a moléculas bdsi-
cas para poder ser utilizados por la célu-
la; por ejemplo, en azicares, proteinas o
carbohidratos. Posteriormente, unas enzi-

esencialmente ligado a la respiracién
celular, a la etapa en que la célula
“quema” los nutrientes utilizando el oxi-
geno como carburante. Esta combustion
de los elementos nutritivos produce la
energfa que va a ser utilizada por la célu-
la.

Se puede considerar a la mitocondria
como una central productora de energia,
pero ello seria limitar su papel. La mito-
condria, ademds, almacena esa energia
bajo la forma de una molécula, el trifos-
fato de adenosina (ATP), que a través de
una reaccién quimica simple podrd libe-
rar energfa por la célula para el correcto
funcionamiento de ésta.

Las funciones de produccién y alma-
cenaje de energia de la mitocondria son,

Membrana celular

Niicleo

mas dividen estos nutrientes en unidades
mds simples todavia, como la glucosa, los
aminoacidos y los dcidos grasos, que de
esta forma ya estin preparados para
penetrar en el interior de la célula. Este
paso lo realizan con la ayuda de unas
enzimas ‘transportadoras’ que estan en la
membrana celular.

Una vez dentro de la célula, en el
citoplasma, las moléculas de glucosa son
sometidas a una serie de reacciones, en
las que no interviene el oxigeno. Este pro-
ceso se llama metabolismo anaerdbico y
estd destinado a producir electrones que
pueden ser usados como energia y se
almacenan en forma de fosfatos, unién-

sin duda, altamente estratégicas. Es por
ello que la mitocondria es una maquina
muy compleja y forma por si misma una
estructura comparable a una pequefa
célula dentro de la célula.

;Cual es su estructura?

Su estructura hace pensar en las célu-
las de tipo bacteriano. Una doble mem-
brana flexible, separada por un espacio,
encierra un liquido que recuerda al cito-
plasma de las células y que contiene una
molécula de ADN denominada ADN
mitocondrial (ADNmt). Este espacio inte-
rior llamado matriz contiene, ademas,
ribosomas (organismos que sirven para la

célula es la unidad basica de todos los seres vivos a excepidn de
bacterias. Los organismos celulares pueden estar constituidos de

& constituido de millones de células,
¥ pmtege a la célula del medio

apel en la elabo«ac[én delas
de las proteinas}
dos tipos: el liso y el ru
intess de los lipidos; en el rugom es donde

dose a una molécula llamada difosfato de
adenosina, ADP, para convertirse en ATP.
A través de este proceso no se obtiene la
energia suficiente para activar todas las
funciones celulares, y por eso son tan
importantes la mitocondria y el oxigeno
en la elaboracion de la energia necesaria.
Asf, las moléculas en el citoplasma deben
pasar al interior de la mitocondria y con-
vertirse en acetylCoA. Para que, por
ejemplo, las moléculas de lipidos traspa-
sen las membranas de la mitocondria es
necesaria una molécula llamada carniti-
na y energia proveniente de las molécu-
las de ATP. Si la mitocondria no posee
suficiente ATP (energfa) o carnitina, los



acidos grasos no pueden penetrar y se
acumulan en la célula sin ser degradados
(conservando las cadenas largas) y sin
poder transformarse en acetyl CoA.

:Qué es la respiracion celular?

Una vez que las moléculas de lipidos
y de glucosa han entrado en el interior de
la mitocondria y se han transformado en
acetyl CoA, se produce lo que llamamos
el ciclo de Krebs: estas moléculas se
degradan en CO2 (el gas carhénico que
eliminamos por los pulmones), en hidré-
geno y en mds electrones. Los electrones
producidos son transmitidos a la coenzi-
ma Q y después a una cadena de cito-
cromos que los exponen al oxigeno. Es lo
que llamamos la cadena respiratoria.

El oxigeno se integra en estos electro-
nes transformandose en superéxido, més
tarde en agua oxigenada y finalmente en
agua. Este flujo de electrones permite
liberar la energia que serd almacenada en
forma de ATP. Es lo que llamamos el
metabolismo oxidativo.

O sea que, al final de la combustion
de los alimentos, es un flujo de electrones
lo que permite recuperar la energia, que
sera almacenada para poder ser usada en
las reacciones quimicas dentro de la
célula. Dentro de esta cadena, el oxigeno
es un elemento primordial; en su ausen-
cia, los electrones forman radicales libres,
moléculas extremadamente nocivas para
las estructuras de la célula, incluidas las
mitocondrias, que pueden llegar a ser
destruidas.

Para neutralizar los radicales libres
existen unas moléculas llamadas antioxi-
dantes, como la coenzima Q (andlogo de
la molécula de la cadena respiratoria), las
vitaminas E y C, el selenio, la superoxi-
dodismustasa, el glutation, etc

;?ue ocurre cuando hay una
infeccion por VIH?

Durante la infeccién por VIH, el meta-
bolismo oxidativo se ve aumentado por
las reacciones antiinfecciosas. Es lo que
se llama estrés oxidativo. En este caso, los
antioxidantes son insuficientes para com-
batir los radicales libres, que encuentran

el camino libre para atacar a la célula y
destruir su ADN y los organismos celula-
res como las mitocondrias, lo que condu-
ce a un circulo vicioso, pues al estar
danada la mitocondria, genera mds radi-
cales libres y consiguientemente mas des-
truccion celular,

W

%ué ocurre con los
inhibidores de la trans«:rlptasa
inversa andlogos
de nucledsido ;

= 4

Aunque no existe evidencia ‘en \uf.jv_o’,l
las pruebas en laboratorio muestran
cémo este tipo de farmacos inteffiere en
las funciones de la mitocondria.

Como hemos diche anteriormente, la
mitocondria es como una pequefa célu-
la dentro de la célula; es decir, contiene
su propio ADN mitocondrial. El ndmero
de mitocondrias en la célula depende de
las necesidades energéticas de ésta, y
para producir nuevas mitocondrias debe
crearse un nuevo ADN a partir del
ADNmt existente. Para que este proceso
se lleve a cabo es necesaria la participa-
cion de una enzima: la gamma polimera-
sa, y justamente los ITIN inhiben esta
enzima; es decir, desaceleran su produc-
cion al mismo tiempo que inhiben la
transcriptasa inversa necesaria para la
reproduccion del VIH. O sea, que mien-
tras impiden la replicacién viral también
impiden la reproduccién de las mitocon-
drias.

Al haber un ndmero insuficiente de
mitocondrias en las células impregnadas
por los ITIN, el metabolismo oxidativo se
ve alterado, y en consecuencia se produ-
cen mas radicales libres y las células son
atacadas. Si se trata de células muscula-
res, su degeneracién puede acarrear la
aparicién de miopatias; si son células
nerviosas pueden aparecer neuropatias.

;Qué ocurre con las grasas?

Como hemos observado mds arriba,
las cadenas de acidos grasos que no pue-
den penetrar en el interior de las mito-
condrias, ya sea por un namero insufi-
ciente de éstas o por su mal funciona-
miento, no pueden ser degradadas (apro-
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vechadas para crear energia) y permane-
cen circulando por la sangre. Este aumen-
to de las grasas en sangre puede entrafiar
la aparicién de problemas cardiovascula-
res y la acumulacion grasa en zonas de
reserva tradicional como el abdomen o el
higado.

;Qué ocurre con los azdcares?

Los azlcares que, como hemos visto,
empiezan a degradarse en el citoplasma
(metabolismo anaerébico) terminan su
camino en el interior de la mitocondria
(metabolismo oxidativo). Cuando no pue-
den penetrar en la mitocondria, la tasa de
glucosa en sangre aumenta y, por reac-
cion, la de insulina también. El pancreas
puede llegar a cansarse de sintetizar tanta
insulina y se corre el riesgo de desarrollo
de diabetes. La glucosa por su parte sélo
puede ser degradada mediante el meta-
bolismo anaerébico, sin la intervencion
de oxigeno, lo que, en exceso, puede
producir una gran cantidad de derivados
toxicos para el organismo, como el acido
lactico.

;Qué implicaciones tiene
todo esto?

L@s investigador@s no se ponen de
acuerdo. Algun@s piensan que en la toxi-
cidad mitocondrial, que ell@s asocian al
uso de los analogos de nucledsido, estd la
clave para entender muchos de los efec-
tos secundarios de los tratamientos conlra
el VIH. Otr@s, que este fendmeno sélo es
una teorfa de laboratorio que no se so-
porta sobre evidencias en el organismo
humano. Se necesitan estudios bien dise-
fados que nos ayuden a encontrar una
respuesta adecuada a este interrogante +

REFERENCIAS:

—  Pierre-Jean Lamy, Mitochondries: vous
leur devez plus que l'énergie en
Infotraitement, nam. 74, noviembre,
1999.
http://cellbio.utmb.edu/cellbio/mito-
chondria@1.htm

—  http/fwww.home.worldnet.fr

El calcio en la mitocondria

Un grupo de profesores del Instituto de Biologfa y Genética Molecular
(IBGM), en colaboracién con ofro equipo de la Universidad Autonoma de
Madrid, ha descubierto una nueva funcién de la mitocondria.

A partir de una nueva técnica de medicién de calcio en partes espec-
ficas de la célula se ha podido determinar que la mitocondria es capaz de
1.000 veces més de calcio de lo que se pensaba hasta tivas.

Seg(in recomendaciones de expertos, se aconseja una ingesta elevada
de calcio a las personas VIH+ bajo tratamiento antirretroviral, aunque
todavia no disponemos de datos concluyentes al respecto.

Para mds informacidn sobre este hallazgo podéis consultar el nimero

captar entre 100

ahora. Esta cualidad le permite controlar la secrecion de neurotransmiso-
res en las células nerviosas, lo que supone que las alteraciones de esta
nueva funcidn de las mitocondrias podrian estar relacionadas con las
enfermedades neurodegenerativas y con otras alteraciones presentes en el
infarto cerebral y en la muerte celular programada,

Por el momento desconocemos las implicaciones que este hallaz-
go puede tener en los procesos de desmineralizacion (osteopenia) que
se estdn observando en las personas VIH+ que reciben tratamiento
antirretroviral y si estos sintomas iniciales pueden, a largo plazo,
resultar en otras complicaciones como enfermedades neurodegenera-

de febrero de |a revista Nature Cell Biology.
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Queremos las nuevas capsulas de Vldex iya!

Francia ha aprobado ya el uso de |:
del ddI (Videx), que en vez de presen

das pastillas lo hara en forma de capsula. La pri nt:lpal ven-

taja de esta nueva presentacmn es que esta pensada para

eliminar los problemas gastrointesti nales, y en concreto la
diarrea, aunque queda por ver si serd posible levantar las
restricciones dietéticas. El caso es que los trdmites buro-

ar que, en el mejor de los
psu s de pl of

: i6n entérica
108 u ocho meses. Nos pregunta-
'monté todo el tinglado ‘de la Unién

todavia la aprobacién de farmacos o sus nue-
vas preseniamdnes no ha sido homologada entre diferen-

tes palses .[. :

Excusas para no dar ABT—378/ r

Publicidad Brist




Cada vez que se informa de fallecimientos relaciona-
dos con el uso de farmacos se genera una comprensible
inquietud. Recientemente, Bristol-Myers Squibb, la
empresa que comercializa los tres productos, ha informa-
do de cuatro casos de pancreatitis fulminante (con resul-
tado de muerte) en ensayos clinicos recientes. La pancre-
atitis es un efecto adverso ya conocido del ddi (Videx®),
que puede exacerbarse si también se toma d4T (Zerit®)
y/o hidroxiurea (Hydrea®), y se caracteriza por un intenso
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dolor abdominal, que puede estar acompafiado de nause-
as y vomitos. En tal caso debe dejar de tomarse la medi-
cacion y ponerse en contacto urgente con su médico. Este
debe tomar en serio los sintomas y ordenar una prueba
sanguinea en busca de niveles elevados de amilasas y lipa-
sas para verificar la sospecha de pancreatitis. Al parecer,
los casos graves producrdos hasta ahora habian sido envia-
dos de vuelta a casa sin mds, en un ejemplo de mala pra-

xis médicp

I-Myers Squibb
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efectos indeseables

Ahora. huesos

Como si el reguero de partes o funciones del organismo
humano que sufren efectos adversos por la medicacidn anti-
rretroviral no fuera lo suficientemente amplio y molesto,
parece que ahora a las grasas, el higado, los nervios, la piel,
la sexualidad, el aparato digestivo y la cognicién, sin querer
ser exhaustivos, hay que afadirle los huesos.

Aunque ya se habia hablado de algunos casos tiempo
atrds (como en todos los otros efectos secundarios, siempre
hay precedentes a los que nadie prestd mayor atencién) la
voz de alarma salté en la pasada Conferencia sobre
Retrovirus e Infecciones Oportunistas celebrada en San
Francisco a principios de febrero: un par de estudios habla-
ban de casos de osteoporosis y osteopenia en hombres que
tomaban terapia combinada antirretroviral que incluia inhi-
bidores de la proteasa.

La osteoporosis es una rarefaccion anémala de los hue-
sos. Una rarefaccion, a su vez, es una disminucion de la den-
sidad y el peso, aunque no del volumen. O sea, la osteopo-
rosis conduce a una pérdida de la densidad vy el peso de la
estructura Gsea, aungue conservan su volumen. La osteope-
nia es la desmineralizacién de los huesos que en Gltimo tér-
mino conduce a la osteoporosis. Ambos sintomas fueron
detectados por sendas investigaciones, una conducida por
Pablo Tebas en EE UU y otra por ) Hoy en Australia.

En el estudio norteamericano se analizan varios casos de
estas disfunciones que afectan la estructura sea y se llega a

0 SexXo si

Tanto a hombres como a mujeres nos suele costar, por
motivos culturales, hablar de nuestra sexualidad. Més adn si
tenemos un problema que afecte a nuestra habilidad o com-
petencia para dar y recibir placer, lo que popularmente se
conoce como “dar la talla”, algo que tiene relacién directa
con nuestra autoestima. Quiza sea ésa una de las razones
por las que los cuestionarios sobre calidad de vida que dise-
fan y aplican |@s médicos apenas la tienen en cuenta.
Tampoco suelen preguntar sobre posibles dificultades a sus
pacientes, y ést@s con frecuencia sienten vergiienza, pudor
o desconfianza ante |@s facultativos.

El hecho es que los antirretrovirales parecen estar afec-
tando seriamente la sexualidad de las personas con VIH que
los toman, pero no conocemos el verdadero alcance de este
efecto adverso por la falta de estudios amplios. El afio pasa-
do, una investigacién del Hospital de Barakaldo presentada
en la VI Conferencia sobre Retrovirus ya indicaba la posible
relacion entre el uso de inhibidores de la proteasa y proble-
mas de disfuncién sexual en hombres, en concreto pérdida
de libido, dificultades eréctiles e inhibidores de la proteasa.
Un afio después, en la VIl Conferencia, el tema ha merecido
un solo nuevo estudio, en este caso llevado a cabo en EE UU
por A Colson y colaboradores. Se estudié retrospectivamen-
te a 274 hombres mayores de 18 afios que tomaban IP no
experimentales desde por lo menos el 12/98. De entre ellos,
90 (33%) presentaban evidencias de disfuncién sexual, de

la conclusién de que no estan relacionadas con la redistri-
bucién de tejido adiposo, aunque si con el régimen antirre-
troviral que incluyera inhibidores de la proteasa: 22 de 66
(33%) de los hombres que tomaban terapia con inhibidores
presentaban osteoporosis severa, frente a sélo el 6% de los
grupos de control (36 hombres con terapia sin IP y 22 adul-
tos seronegativos). Sin embargo, el estudio no ha podido
establecer una relacién de causalidad, es decir, no se ha lle-
gado a demostrar que sean directamente los IP los que pro-
voquen estos efectos adversos. En el estudio australiano, en
el que tampaoco se establece una relacién de causalidad, sf
que se distingue una alta prevalencia de osteoporosis y oste-
openia en personas con lipodistrofia: 21 de 74 individuos
presentaban estas condiciones al inicio de la investigacion,
y 7 mds a la semana 24.

De todos modos, llama mucho la atencién que en ambos
estudios se incluyera slo a hombres, cuando en la pobla-
cion general estas dolencias son mds frecuentes en mujeres.
Cabe preguntarse pues si estos problemas de desmineraliza-
cién osea van a ser incluso mds agudos cuando sean obser-
vados en esta dltimas <

REFERENCIA:

7th Conference on Retrovirus and Opportunistic Infections, abs-
tracts 207-208. www.retroconference.org.

que importa

los que 52 (58%) lo hicieron después de iniciar el trata-
miento que inclufa [P,

Se trata de un Gnico estudio y ademas de caracter retros-
pectivo, por lo que se puede argiir facilmente que la inci-
dencia es muy baja, pero también es verdad que la disfun-
cidn sexual entra dentro del terreno de la intimidad personal,
por lo que muy bien puede ser, como deciamos, que ni el/la
usuarie se sienta lo bastante cémode o confiade como para
hablar de ello con su médico, ni éste para preguntar abierta-
mente por su eventual aparicién. Todo ello nos lleva a pen-
sar que se trata de un efecto adverso infrarrepresentado e
infravalorado en los estudios, pero no por ello con menos
impacto o incidencia. En conversaciones informales, algu-
nos hombres en terapia HAART han manifestado su deseo
de abandonarla o que efectivamente lo han hecho debido a
este factor, que requiere més atencién de la que se le ha
prestado hasta ahora, y desde luego su abordaje también en
mujeres. Ademds, habria que analizar el papel de las otras
familias de farmacos, no vayamos a cometer otra vez el error
de imputar sélo a los IP un efecto secundario que luego
resulta multifactorial s

REFERENCIA:

7th Conference on Retrovirus and Opportunistic Infections, abs-
tract 63. www.retroconference.org
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Reaccion de hipersensibilidad
a abacavir Ziagen®

Abacavir es un andlogo de la guanosina que inhibe la
transcriptasa inversa del VIH, es decir, que forma parte de la
misma clase que d4T (Zerit®), ddC (Hivid®), dd! (Videx®),
AZT (Retrovir®), 3TC (Epivir®) o estos dos ltimos juntos
(Combivir®). Se administra en adultos en una dnica pastilla
de 300 mg cada 12 horas con independencia de las comidas
y siempre en una terapia combinada triple. Su mecanismo de
activacién intracelular se efectia a través de enzimas dife-
rentes a los otros andlogos de nucledsidos ya existentes. Es un
farmaco hidrosoluble y lipofilico [ver GLosARIio] que alcanza
en el liquido cefalorraquideo concentraciones 9 veces supe-
rior a la Concentracién Inhibitoria 50 (CI50), que es la con-
centracion que se necesita de farmaco para inhibir in vitro
(en laboratorio) la replicacion del 50% de cepas salvajes del
VIH. Como otros inhibidores de la transcriptasa inversa, su
metabolismo no depende del citocromo P450 y D, por lo
que apenas parece tener interacciones farmacolégicas. Tiene
una alta barrera genética, o lo que es lo mismo, se requiere
el desarrollo de mdltiples mutaciones de resistencia para que
efectivamente la cepa de VIH sea resistente a abacavir.

Abacavir no parece tener problemas de tolerancia espe-
ciales, excepto la reaccién de hipersensibilidad que se des-
cribe mds abajo. De hecho, en los ensayos clinicos en que
se comparaba un régimen de tratamiento frente a otro idén-
tico en que se anadia abacavir no se apreciaba aumento en
el nimero de efectos adversos desde el punto de vista clini-
co (nduseas, vomitos, cefalea,...) o analitico (hemograma,
funcion hepdtica, renal,...). De forma general y hasta la
fecha puede decirse que abacavir no esta asociado a altera-
ciones metabdlicas, lipodistrofia, neuropatia, mielosupre-
sion [ver GLOsARIO], alteraciones hepdticas o renales. Sin
embargo, un dato a sefalar es que aproximadamente en el
3% de los pacientes que reciben abacavir puede desarrollar-
se una reaccion de hipersensibilidad que puede llegar a ser
grave e incluso se han descrito casos fatales con una fre-
cuencia muy baja (0,01%; 1 de cada 10.000 casos). Esta
toxicidad puede llegar a ser grave, aunque con una inciden-
cia muy baja y que es manejable si se sabe actuar correcta-
mente. Lo mds importante es saber que existe, reconocerla
precozmente y actuar en consecuencia. Por otro lado debe-
mos tener en cuenta que la hipersensibilidad por farmacos,
incluso con consecuencias graves, no es un hecho nuevo ni
excepcional en la medicina. Por ejemplo, T de cada 100.000
personas que recibe penicilina sufrira una reaccion anafilac-
tica potencialmente fatal.

Como caracteristicas principales de la hipersensibilidad
por abacavir destacan las siguientes:

A, Los sintomas mds comunes son: fiebre y/o exantema
-sarpullidos- cutdneo (en el 94% de los casos), ndu-
seas, vomitos, dolor abdominal, sintomas constitu-
cionales (malestar general, fatiga), cefalea y sintomas
respiratorios en forma de disnea, faringitis o tos.
Mucho mds raramente pueden aparecer artralgias,
mialgias, edema, hipotensién, linfadenitis [ver GLo-
sARIO] o lesiones en mucosas. Es decir, vendria a ser
un cuadro de fiebre y exantema cutdneo con o sin
otras manifestaciones, pero suele [lamar la atencién
el cuadro acompaiiante (malestar general, aste-
nia,...) a diferencia de las erupciones por no analo-
gos de nucledsidos (nevirapina, efavirenz). Es muy
importante tener en cuenta que las manifestaciones
clinicas progresan, es decir, la persona cada vez se
siente peor.

B.  Prdcticamente todos los casos suceden en las 6 pri-
meras semanas en que el usuario toma abacavir. La
mediana de tiempo hasta el desarrollo de la hiper-
sensibilidad es de 11 dfas.

C. Las alteraciones analiticas son totalmente inespecifi-
cas v dificilmente atribuibles a abacavir, por lo que
no nos ayudardn a establecer el diagndstico {aumen-
to de las transaminasas, linfopenia, aumento de la
CPK, creatinina [ver GLOSARIO] o trombopenia).

D. No se han descrito factores de riesgo que nos pue-
dan alertar de la posibilidad de que un paciente des-
arrolle una hipersensibilidad a abacavir.

E.  Enla gran mayorfa de ocasiones, la hipersensibilidad
puede llegar a ser grave si, una vez interrumpida la
medicacion con abacavir (y verificamos que rdpida-
mente desaparece la sintomatologia), se reinicia.

F.  Finalmente, desde un punto de vista practico, el
médico que atiende a individuos infectados por VIH
deberia conacer lo siguiente respecto a la hipersen-
sibilidad por abacavir: Su incidencia es muy baja
(3%), aparece en las primeras 6 semanas de trata-
miento, cursa con fiebre y/o erupcién cutinea ade-
més de malestar general que empeora al mantener
el abacavir y se puede manejar con la simple retira-
da de abacavir y con no administrarlo nunca mds s

REFERENCIA:

Dr. Josep Mattolas (Hospital Clinic, Barcelona).
Abacavir, el primer andlogo de nucledsido de segunda gene-
racion, Marzo 2000,
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efectos indeseables

Trig

licéridos al alza

Hipertrigliceridemia y tratamiento antirretroviral

Primero fueron las propias observaciones de los pacien-
tes, generalmente subvaloradas por médicos y compafiias
farmacéuticas, en cuanto al aspecto corporal. Al principio, la
mayorfa de estos efectos secundarios estuvieron ligados a los
inhibidores de la proteasa (IP). Posteriormente, también la
gran familia de los inhibidores de la transcriptasa inversa ana-
logos de nucledsido se ha visto implicada, todavia sin rela-
cién causa-efecto demostrada cientificamente, en la apari-
cion de estos efectos. Se empez6 a hablar de lipodistrofia o
anomalias en el reparto corporal de la grasa como de un
nuevo sindrome. Algunos estudios indican, al cabo de 2 afios
de tratamiento antirretroviral, casi un 50 % de personas afec-
taclas. Pero al mismo tiempo que los cambios corporales, se
empezaron a detectar alteraciones metabdlicas: niveles ele-
vados de colesterol y/o triglicéridos y, en algin caso, resis-
tencia a la insulina, causante potencial de la intolerancia a la
glucosa o diabetes mellitus, Paralelamente, algunos médicos
empezaron a hablar de problemas cardiovasculares y a rela-
tar casos de pacientes bajo tratamiento con afecciones de este
tipo. Todas estas anomalias corporales y metabdlicas, clinicas
y biolégicas si se prefiere, pueden presentarse asociadas o no
y relacionadas con varios farmacos, en estuclios no siempre
coincidentes en sus conclusiones. ;Qué papel tienen los tra-
tamientos y qué papel el propio VIH/SIDA en estos trastornos
metabdlicos? No parece haber una respuesta definitiva.

3Qué son los triglicéridos?

Los triglicéridos (TC) forman la mayor parte del peso seco
del tejido adiposo, constituyendo por lo tanto una potente
forma de almacenamiento de energfa. El movimiento de 4ci-
dos grasos entre los distintos compartimentos del organismo
se produce con gran rapidez en respuesta a diversos estimu-
los (dieta, actividad fisica, estrés, edad, etc.). Por este motivo
es de esperar que los TG (uno de los mas importantes vehi-
culos para el transporte de dcidos grasos) varien también su
concentracion en respuesta a estos factores fisioldgicos. Sin
embargo, el equilibrio de estos mecanismos puede verse
alterado, conduciendo a niveles andmalos de TG circulan-
tes. La persistencia de esta condicion se asocia con diversas
patologfas, tales como: trastornos hepaticos y renales, hiper-
lipidemias {exceso de grasa en sangre), etc.

;Qué es la hipertrigliceridemia?

Se llama asf |a elevacidn anémala del nivel de triglicé-
ridos en suero plasmatico, es decir, en la sangre extraida.
Los valores de referencia utilizados en nuestro pafs suelen
ser entre 50 y 150 mg/dL (en cualquier caso, en tus andli-
sis vienen marcados los intervalos de referencia utilizados
por el laboratorio que ha hecho los andlisis). Mas alld de
estas cifras podemos hablar de hipertrigliceridemia.
Recuerda siempre que los analisis sanguineos deben
hacerse con un ayuno previo, preferentemente, de 12
horas. Como hemos dicho, se observa una elevacién de
triglicéridos en muchos pacientes seropositivos en trata-
miento, pero no en todos. jA partir de qué cifra hay que
empezar a preocuparse seriamente? Muchos médicos opi-
nan que el intervalo que oscila entre los 700-1000 mg/dL
es el umbral critico a partir del cual puede hacerse impres-
cindible la prescripcion de un medicamento que tenga por
objetivo reducir el nivel de triglicéridos y/o de colesterol
o, en menor medida, plantearse un cambio de estrategia
antirretroviral. Si se superan esos limites, los riesgos de
pancreatitis y de trastornos cardiovasculares, segin los
especialistas, son importantes.

:Como esta afectando a los seropositivos?

Los mecanismos que causan estas alteraciones siguen
siendo desconocidos, aunque se estdn lanzando varias hipé-
tesis que, en todo caso, no consiguen de momento indicar
un camino seguro para tratarlas. En cuanto al riesgo de inci-
dencia [ver GLOSARIO], intervienen factores como si se toma
terapia 0 no, qué tipo de terapia, la etnia, la edad, el sexo,
etc. Los estudios dan porcentajes muy variables y resulta diff-
cil compararlos entre si. Si las quejas de |@s afectad@s fue-
ron tomadas en un principio como un tanto exageradas por
algun@s médicos, parece ser que las consecuencias organi-
cas de las alteraciones bioldgicas que estas quejas denun-
ciaban estdn concienciando a |@s especialistas a tomarse
enserio el tipo de efectos secundarios como la hipertri-
gliceridemia e

cQué se puede hacer?




exito

Sociales

La percepcién social del VIH/Sida
construye, marca, refuerza, alimenta y
matiza la percepcion individual. El ima-
ginario social del VIH configura el perso-
nal. De este modo, el imaginario perso-
nal también se forma segtin los referentes
del social.

Si queremos observar y comprender
los factores sociales, es necesario abordar
el VIH en relacién con las ideas sociales
que se tienen del uso de drogas, la sexua-
lidad, la homosexualidad, el hecho de
que una mujer sea seropositiva, y sobre
las repercusiones que esta seropositividad
puede tener en la fertilidad, la materni-
dad, o ambas.

Una sociedad que pueda integrar los
cambios motivados por la aparicién del
VIH, que no culpabilice ni estigmatice a
las personas seropositivas y en la cual
éstas puedan vivir abiertamente su sero-
positividad facilita el éxito de una terapia.
Estos cambios pasan por una respuesta
adecuada del sistema sanitario.

Personales

La percepcion personal de lo que
implica el VIH, la satisfaccién o no de las
necesidades, tanto materiales como afec-
tivas y de apoyo del entorno social, mar-
can también la manera de enfrentarse al
VIH.

Forma parte de estas necesidades la
relacién que la persona pueda entablar
con el sistema sanitario y con su médico,
que son las bases sobre las que afrontard
las pautas, no siempre faciles, de una
terapia.

Una relacion personalizada, en la
cual la persona tome las decisiones sobre
el cuidado de su salud y sepa el cémo y
el porqué de su tratamiento, serd el
cimiento sobre el que se sustente el éxito
de la terapia.

Relacion con el médico
y profesionales de la salud.

Esta relacién es fundamental. Valo-
ramos aspectos como la informacién
recibida, si la comunicaci6n se ha amol-
dado a mi, si ha sido asequible.

Valoramos el tiempo dedicado y la com-
prension de las explicaciones.

Los profesionales de la salud deben
tomar en consideracidn esta nueva vision
que tenemos como usuari@s del sistema
sanitario, usuari@s que disponemos de
informacion contrastada, que queremos y
somos capaces de tomar nuestras pro-
pias decisiones sobre nuestro cuidado
global.

La relacién médic@-usuari@ es
importante en el proceso de atencién cli-
nica a las personas con VIH y es  decisi-
va a la hora de la prescripcion de farma-
cos. No es posible exigir un seguimiento
estricto al paciente sin que éste haya
entendido todo lo que puede esperar de
ese tratamiento, ademas de los efectos
secundarios y la manera de afrontarlos.

Sélo a partir de una relacién persona-
lizada, el médico podrd disefiar un trata-
miento lo mds acorde a las particularida-
des de cada usuari@.

Farmacolégico

El que este factor sea coparticipe en el
éxito terapéutico supone un conocimien-
to del fdrmaco, como y cudndo tomarlo,
su relacion con la dieta, sus expectativas
reales de éxito, que tenga los menos efec-
tos secundarios posibles, y que éstos sean
conocidos por el médico y por el usuari@
ya de antemano. Sélo asi se puede estar
preparad@ para prevenirlos o afrontarlos.

El conocimiento sobre el farmaco
también se extiende a su interaccién con
otros farmacos no especificamente anti-
rretrovirales o drogas que el paciente esté
tomando.

En cuanto a la facilidad de toma,
cuantas menos deban realizarse y menos
rompan su ritmo de vida, mds facil resul-
ta realizarlas.

Por lo que respecta al factor farmaco-
[3gico, es necesaria una respuesta inme-
diata a las preguntas y problemas relacio-
nados con los farmacos, respuestas avala-
das por estudios cientificos.

Tod@s |@s que estamos en esta mesa’
tenemos una responsabilidad especifica
en alguno de ellos.

Los medios de comunicacién en
cuanto a la percepcién social del

un asunto de adhesién

ctores claves [=
erapia antirretroviral) |8

VIH/Sida y la necesidad de impulsar los
cambios que hoy son necesarios en esa
percepcion.

Son responsables de la visidn que
ofrecen del VIH como enfermedad y del
VIH en su dialéctica social: sexualidad,
uso de drogas, educacién, politica sanita-
ria, etc., asi como de la informacion que
ofrecen sobre los firmacos, su problema-
tica y sus repercusiones a nivel social,
econdmico y sanitario.

Los médicos y otros profesionales
sanitarios estan implicados en la mejora
de la relacion médico-paciente. La infor-
macion que se ofrece y cémo. El VIH nos
va a redefinir la forma de afrontar esa
relacion y la propia percepcion del
“paciente”. ;Cudl o cudles son mis “pre-
juicios” como médico ante el VIH?

;Qué he de considerar, como médico,
ante la eleccién de un tratamiento: ;mis
conocimientos cientfficos o éstos en rela-
cién con lo que espera, desea y necesita
el usuario?

La adhesion a la terapia antirretroviral
es directamente proporcional a la - adhe-
sionen la relacion con el médico.

La industria farmacéutica esta implica-
da en que se alcance este éxito: qué pro-
ductos estd ofreciendo, con qué seguri-
dad, con qué presentacion, qué informa-
cién ofrece de ellos, con qué costes eco-
némicos, qué expectativas reales de éxito
a corto y largo plazo, cémo estd investi-
gando sobre los efectos secundarios y sus
repercusiones en el éxito de la terapia.

Las ONG hemos asumido una respon-
sahilidad en todos y cada uno de estos
factores: ofreciendo informacién y tratan-
do de influir en el imaginario social del
VIH, ofreciendo informacion sobre far-
macos, ejerciendo presion sobre las insti-
tuciones para que hagan frente a las
necesidades sociales y econdémicas de
|@s afectad@s y a la industria farmacéuti-
ca para que nos ofrezca la informacidn
de un modo imparcial y contrastado, para
que investigue la mejora de sus firmacos
y en como evitar los efectos no deseados.

" Esta comunicacion fue presentada en un
debate entre medios de comunicacion,
médicos (no se nos olvida la @, eran hom-
bres, por supuesto), empresa farmacéutica y
ONG.
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Artralgias: Dolor en las articulaciones.

Citologia (citologia cervical): Estudio de las células (de
“cito”, célula), sea por aspiracién bidpsica o por exfo-
liacion. La citologia cervical serfa por tanto el estudio de
las células del cuello (cérvix) del dtero.

Creatinina: Producto resultante de la ruptura de la creatina,
una importante molécula implicada en la transferencia
de energia entre las células de los masculos. El nivel de
creatinina en sangre y orina puede ofrecernos una medi-
da de la funcidén renal.

Cuerpo amarillo (o luteo): Foliculo de De Graaf degradado
después de haber liberado el dvulo).

Disnea: Dificultad para respirar.

Edema: Hinchazén causada por una acumulacién andmala
de liquido en los espacios intercelulares de los tejidos
corporales.

Epitelio: Capa de tejido que cubre la mayoria de las superfi-
cies internas y externas del cuerpo y de sus drganos.

Estrogenos: Compuestos hormonales derivados de los este-
roides que estimulan el desarrollo y mantenimiento de
los caracteres sexuales secundarios femeninos a la vez
que promueven el crecimiento y diferenciacion de los
drganos genitales de la mujer.

Fase folicular: Fase del ciclo ovdrico estimulada por los
estrogenos que se caracteriza por la maduracion y rotu-
ra del foliculo de De Graaf (membrana que envuelve el
ovulo), la ovulacién y el crecimiento del endometrio
(membrana interior del ttero).

Fase litea o luteinica: Fase del ciclo ovdrico que comprende
la formacidn y evolucidn del cuerpo amarillo (o ldteo) y
la secrecion de progesterona, que prepara el dtero para
una posible gestacion.

Genoma: Cédigo genético completo de un organismo cual-
quiera.

.Genotipo: Aspecto genético de un organismo individual.

Hidrosoluble: Se dice que una sustancia es hidrosoluble cuando
puede disolverse en agua (del griego “hidro”, o sea, agual.

Hipotension: Al contrario de la hipertension sanguinea, la
hipotensién es la presion excesivamente baja de la san-

gre (el prefijo hipo viene del griego y significa “debajo
de” o “escasez de”).

Incidencia: La incidencia de una enfermedad es el ritmo al
que se dan casos nuevos de una enfermedad concreta
en una poblacién especifica y durante un determinado
periodo de tiempo. (Ver también Prevalencia).

Linfadenitis (o adenolinfitis): Inflamacién de los ganglios lin-
faticos, de forma que éstos pueden resultar visibles o
palpables desde fuera del cuerpo.

Linfopenia: Disminucién de la proporcion de los linfocitos
en sangre. Los linfocitos son un tipo de gléhulos blan-
cos, al igual que los neutréfilos o los monocitos. Los dos
tipos principales de linfocitos son las células T y B.

Lipofilico: Dicese de una sustancia que tiene afinidad
(“filia”) por los lipidos (las grasas).

Mielosupresion (o supresion de la médula dsea): La médula
dsea es un tejido blando localizado en el interior de los
huesos y que se ocupa de la produccion de células san-
guineas. La supresion de la médula 6sea o mielosupre-
sién es un efecto secundario de muchos medicamentos
anticancerigenos o anti-VIH, incluido el AZT. La supre-
sidn de la médula dsea puede conllevar un descenso de
los glébulos rojos (anemia o eritrocitopenia), de los glé-
bulos blancos o leucocitos (leucopenia) o de las pla-
quetas (trombopenia). Estas reducciones pueden a su
vez resultar en, respectivamente, fatiga y debilidad,
infecciones bacterianas y hemorragias espontineas o
excesivas.

Mialgia: Dolor muscular.

Prevalencia: El ndmero total de personas en una poblacién
especifica que en un momento temporal determinado
vive con una enfermedad. (Ver también Incidencia).

Progesterona: Hormona sexual que prepara el dtero para la
recepcion y desarrollo del vulo fecundado.

Reaccion anafildctica: Reaccidn alérgica inusual o exagera-
da producida en el organismo a consecuencia de la
introduccion de proteinas ajenas o de otras sustancias.

Terapia secuencial: Se dice que una terapia o tratamiento es
secuencial cuando se van afadiendo progresivamente
(secuencialmente) nuevos agentes o medicamentos al
régimen terapéutico <
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