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La historia del VIH y del sida, tal y como los conocemos,comienza en 1981.La fotografia
de la pagina anterior retrata tal vez mejor que ninguna otra la primera fase cronoldgica
de la enfermedad: 1a de 1a desesperanza. La tomo Therese Frare el 5 de mayo de 1990
en el Pater Noster House, un centro de cuidados paliativos para enfermos de sida en
Columbus, Ohio. En ella aparece agonizando David Kirby, enfermo de sida. Su padre
junta su cabeza sobre la cama y solloza. A la derecha, aparecen también su hermana
y una sobrina. Cuando hizo la foto, Frare era sélo una joven estudiante de periodismo
que habia ido a visitar a su amigo Peta, voluntario, que cuidaba a Kirby. Por distintas
casualidades, acabd entrando en la habitacién.“Si David me dio su consentimiento era
porque, como activista, tuvo clara la importancia de mostrar lo devastador que era el
sida para las familias y comunidades”, ha explicado. Tal y como le pidid Kirby, Therese
Frare nunca se lucré con esa foto. La imagen se publicé en noviembre en la revista Life.
Es una de esas fotos que remueven conciencias y cambian realidades. Para muchos,
es laimagen que cambid la cara del sida, de cuyos primeros casos se cumplen ahora
cuarenta anos.

Amigo lector,

El pasado mes de octubre se cumplieron cuarenta afos del
diagnéstico del primer caso de sida en Espafia en el Hospital Vall
d’Hebrén. Por esta razén, hemos querido dedicar este mimero,
donde tenemos la suerte de volvernos a encontrar, a hacer

un repaso pormenorizado de la evolucién del VIH. También,
queremos que sirva de homenaje a tantas personas que luchan
cada dia para poner fin a una pandemia que ya se ha cobrado
mas de 40 millones de vidas.

Muchos de vosotros, queridos lectores, habéis vivido la
evolucion del VIH desde el inicio y sois conscientes de cémo se
ha conseguido mejorar la vida de los pacientes. Y es que,en poco
tiempo, hemos pasado de que fuese una enfermedad mortal a
convertirla en una infeccién crénica y manejable.

Pocas enfermedades pueden presumir de una evolucién asf;
pocas enfermedades han recibido un esfuerzo investigador
tan impresionante. En Gilead lo sabemos bien, puesto que
nuestra historia corre paralela a esta enfermedad. Nos
sentimos orgullosos del papel que hemos desempefiado en los
impresionantes avances que se han llevado a cabo a lo largo de
los afios y que han trasformado la vida de los pacientes de una
forma tan evidente.

Hoy, contamos con un ambicioso programa de I+D que va
desde la prevencion a la cura. En este sentido, una vez que el
perfil de los pacientes ha evolucionado y estos se enfrentan a
una nueva realidad, trabajamos para garantizar su calidad de
vida a largo plazo a través de regimenes de tratamiento robustos,
sencillos y que se adapten a las necesidades de cualquier
paciente.

Otro de los desafios en la atencidn a las personas que viven
con VIH es alinear las diferentes perspectivas entre médicos y
pacientes. Estudios recientes indican que existen importantes
diferencias entre las expectativas de ambos en la definicién de
lo que puede considerarse éxito terapéutico. Asi, los pacientes
perciben que algunos de los efectos de los tratamientos que
experimentan no son considerados adecuadamente por
los médicos, lo que impacta en su calidad de vida. De ahi,la
importancia de integrar en la practica clinica herramientas que
permitan conocer la percepcién que tiene el paciente. Se trata
de potenciar una atencién médica personalizada que permita
centrarse en el problema actual de cada uno.

Gracias al esfuerzo colectivo de todos aquellos que trabajamos
en el campo del VIH, hoy podemos mirar con optimismo al
futuro y pensar en el final de la infeccién. Para ello, el primer
paso, tal y como pide ONUSIDA, es garantizar el acceso al
tratamiento a todo aquel que lo necesite. En este sentido,la
estrategia 95-95-95-95 es una buena hoja de ruta en la que
apoyarnos y medir nuestros avances.

Cartaaloslectores

En Gilead colaboramos con distintos
colectivos para abordar de manera concreta los
retos asociados a cada uno de estos 95. Somos
conscientes de las dificultades y los retos que
se nos plantean. Sin embargo, nuestra mision y
nuestra cercanfa con quien sufre esta infeccion
son el auténtico motor que nos impulsa a seguir
trabajando con el compromiso que siempre hemos
tenido con esta enfermedad y los que la padecen.
Espero, amigo lector, que los contenidos de este
numero sean de tu interés. Te animo a que nos
hagas llegar tu opinién para —entre todos— hacer
de esta ReVIHsta una publicacién de referencia a
todo el que quiera acercarse a la realidad del VIH.
Esa es la intencién con la que la hacemos. Espero
que nos encontremos aqui,de nuevo,muchas
veces mas. Muchas gracias.

&

Maria Rio
Vicepresidentay Directora
General Gilead Espana
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40 ANOS DE SIDA
ATRAVES DE
SUS PALABRAS Y
ABREVIATURAS

José Ramon Arribas

15dejunio de 1981 un equipo de clinicos sagaces lide-
rado por el doctor Michael Gottlieb describié en el
Morbidity and Mortality Weekly Report (MMWR) los
cinco primeros casos en Los Angeles de neumonia
por Pneumocystis carinii que luego denominariamos
PCP en jévenes homosexuales con defectos en su
inmunidad celular. Un mes después, el 4 de julio de
1981, 0tro grupo de clinicos volvia a describir en el
MMWR otros 26 pacientes homosexuales con sarco-
ma de Kaposi —luego conocido como SK—,PCP'y
otras enfermedades oportunistas asociadas con la
inmunosupresion. Estas comunicaciones iniciales
alertaron al Centro para el Control de Enfermedades
de Estados Unidos (CDC) de la potencial presencia de
unanueva enfermedad que parecia afectar predominantemente
ahomosexuales.En el momento actual,en lugar de homosexua-
les,la comunidad prefiere utilizar el término abreviado HSH:
hombres que tienen sexo con hombres.

En septiembre de 1982, después de que se hubieran comuni-
cado mas casos similares a los descritos, el CDC considerd que
habia suficiente evidencia como para acunar un nuevo término
para designar esta nueva enfermedad: Sindrome de Inmunodefi-
ciencia Adquirida o SIDA.E] SIDA (palabra ya aceptada porla Aca-
demia) era una enfermedad en la que se asociaban defectos en
lainmunidad celular y la presencia de infecciones oportunistas
(I0) graves o neoplasias malignas sin una etiologia precisa.Con el
paso del tiempo,se hizo evidente que el SIDA afectaba,ademads de
aHSH,a otros grupos de poblacién como personas provenientes
de Hait{ o pacientes con hemofilia A que habian recibido produc-
tos sanguineos, lo que hizo que se hablard de la enfermedad de
las tres haches: homosexuales, haitianos y hemofilicos. Pronto,la
comunidad cientifica aprendid que otras personas,como los hijos
de padres con SIDA y los usuarios de drogas por via parenteral
(UDVP) también podian tener SIDA.Estos hallazgos apuntaban
hacia una enfermedad de transmisién sexual (ETS) por hemo-
derivados o por transmision vertical de madre a hijo.Esta tltima
via es conocida en inglés como “mother-to-child transmission”
oMTCT.
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En 1983 el equipo de Luc Montagnier en el Instituto Pasteur de
Parts descubrid el virus causante del SIDA,un retrovirus que fue
denominado oficialmente en 1986 virus de lainmunodeficiencia
humana o VIH.En 1983 coincidié que Kary Mullis, un cientifico
muy peculiar galardonado diez afios después con el premio
Nobel de Quimica,descubrié una técnica denominada reaccién
en cadena de la polimerasa —“polymerase chain reaction”en
inglés—, conocida ya para siempre como PCR.La PCR ha tenido
un impacto radical y transversal en todos los campos de la bio-
medicina. En la infeccién por VIH,nos ha permitido cuantificar
la cantidad de virus circulante en plasma,que también llamamos
viremia o carga viral (CV).La CV es uno de los mejores marcadores
de eficacia de un tratamiento frente al VIH y ha sido uno de los
hallazgos que mas nos has permitido avanzar en el conocimiento
patogénico y terapéutico de la infeccién por el VIH.

Me presenté a las pruebas selectivas de residentes en 1985 y
contesté erréneamente la tinica pregunta sobre SIDA,que erala
siguiente: “En el SIDA es falso que: 1) 1a seropositividad no asegura
proteccién inmune; 2) la supervivencia es mas corta en los enfer-
mos que debutan con SK; 3) estd producida por un retrovirus; 4)
la patogenia se relaciona con la afectacién de los linfocitos coope-
radores; y 5) estd aumentada la incidencia de linfomas.

Mal comienzo para alguien que ha dedicado la mayor parte
de su vida profesional al cuidado de las personas que viven con
el VIH (PVVIH), que es la denominacién aceptada en la actuali-
dad —en inglés,“people living with HIV*0 PLWH—.La respuesta
que yo seleccioné equivocadamente fue la niimero 4, que es
correcta.Los linfocitos cooperadores han sido motivo de con-
versacion desde entonces en practicamente todas mis consultas
con PVVIH, pero yano los llamamos linfocitos cooperadores; los

llamamos coloquialmente “defensas”—“doctor, scémo tengo las
defensas?”— y cientificamente CD4.Reconozco que no aprend{
hasta hace relativamente poco que CD en CD4 son las iniciales
de“cluster of differentiation”.

El 19 de marzo de 19871a Food and Drug Administracién (FDA),
la agencia del Gobierno de Estados Unidos responsable de la regu-
lacién de medicamentos,aprobd en tiempo récord la primera me-
dicacién para el SIDA: 1a azidotimidina o AZT.E1 AZT fue el primer
farmaco empleado en terapia antirretroviral, conocida a su vez
como TAR—ART en inglés—.Las organizaciones comunitarias de
activistas frente al SIDA como ACT-UP —en espanol,“pdrtate mal’,
que es el acrénimo de la AIDS Coalition to Unleash Power— tu-
vieron un papel decisivo para que las agencias regulatorias como
la FDA aprobaran aceleradamente AZT y los posteriores TAR.No
se puede entender el desarrollo tan rdpido del TAR sin tener en
cuenta la participacién de estos grupos de la sociedad civil.

En 1987 empecé mi residencia de Medicina Interna en el Hos-
pital de La Paz,en Madrid. A veces, casi la mitad de los pacientes
enmi planta eran PVVIH y UDVP que estaban ingresados por |0s
como PCP, SK, LMP (leucoencefalopatfa multifocal progresiva)
o toxoplasmosis cerebral y retinitis por CMV (citomegalovirus).
Todavia no habiamos incorporado el programa de precauciones
universales para evitar infecciones en el personal sanitario y;para
nuestra verglienza, las camas y las historias de estas personas
estaban marcadas con le etiqueta HB, que, aunque referido a
hepatitis B, era un eufemismo que marcaba el posible riesgo de
contagio de VIH.

En 1996 el Highly Active Antiretroviral Therapy (HAART),0
TARGA en espafiol (Terapia Antiretroviral de Gran Actividad),
consistente en un céctel de tres antirretrovirales,cambi6 para
siempre el prondstico de las PVVIH. Estaba compuesto por dos
inhibidores de la transcriptasa inversa andlogos de nucledsidos
(ITIAN) y un inhibidor de la proteasa (IP). Durante ese verano
empezamos a hablar del sindrome de Lazaro, refiriéndonos a
la increible mejorfa que experimentaban las PVVIH tras recibir
TARGA. Ha sido una de las experiencias mas gratificantes que
todos los clinicos dedicados al cuidado de las PVVIH hemos tenido
durante nuestra vida profesional. A partir de entonces, llegaron
nuevas familias de TAR,cada una con sus siglas: inhibidores de la
transcriptasa inversa no andlogos de nucledsidos (ITINN, NNRTI
eninglés),inhibidores de la entrada y de la fusién,inhibidores de
laintegrasa (INLISTI en inglés)...

En paralelo,con lallegada de nuevas familias de TAR, aparecie-
ron combinaciones de firmacos en pastilla tinica conocidos como
Single Tablet Regimen (STR). Actualmente, las formulaciones de
TAR evolucionan hacia firmacos de liberacién prolongada,una
estrategia conocida en inglés como Long Acting ART (LA-ART).El
término TARGA se abandond hace anos,y hemos vuelto a utilizar
simplemente TAR porque todas las terapias recomendadas son
altamente activas.

1 tratarse de una enfermedad nueva, el tratamiento del
SIDAy de lainfeccién por VIH ha sido guiado por grupos
de expertos que periédicamente han ido emitiendo
gufas de TAR.Las guias del US Department of Health and
Human Services (DHHS),la International AIDS Society
(IAS),1a World Health Organization (WHO),la European
AIDS Clinical Society (EACS) y,en Espafia, el Grupo Es-
panol para el estudio del Sida (GeSIDA),creado en 1995, han
sido instrumentos fundamentales para ofrecer a los clinicos las
recomendaciones mas actualizadas en cada momento sobre TAR.

El desarrollo del TAR,una de las historias de éxito mas impor-
tantes de la medicina actual, ha sido posible por la colaboracién
de grandes grupos de investigadores basicos y clinicos,industria
farmacéutica, colectivos sociales y agencias reguladoras.Grandes
redes de investigadores han sido capaces de llevar a cabo ensayos
cinicos que han ido cambiando la préctica del TAR: AIDS Clinical
Trials Group (ACTG),HIV Prevention Trials Network (HPTN) y en
Espafia,de nuevo, GeSIDA.

En los pafses con acceso a los fArmacos antirretrovirales el
TAR halogrado la desaparicién dela MTCT.Ademas,el TAR se ha
convertido en si mismo en una estrategia de prevencién —Treat-
ment as Prevention (TAsP)— porque la PVV con CV indetectable
no transmite el VIH. Este hallazgo es uno de los mensajes mas
positivos que podemos dar a las PVVIH: Undetectable = Untrans-
mittable (U=U).En espafiol, Indetectable = Intransmisible. Ade-
mas,los firmacos antirretrovirales pueden utilizarse para evitar
una posible infeccién después de un contacto de riesgo con la
llamada profilaxis postexposicién (PES) o tomandolos antes del
contacto de riesgo para prevenir la infeccién,la llamada profilaxis
preexposicién (PrEP).

Detras de cada palabra y de cada sigla mencionadas en este
texto hay PVVIH: personas.Nunca olvidaremos que durante estos
cuarenta aflos han muerto 32.7 millones de personas a causa de
enfermedades relacionadas con el SIDA y que en el momento
actual hay en el mundo 37,6 millones de PVVIH,de los cuales 1,7
millones son nifios.Para el futuro, ONUSIDA, el Programa Conjun-
to de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA,nos ha propuesto
alcanzar el llamado 95-95-95-95: que el 95% de las PVVIH conozca
su estado serolégico,que el 95% de las PVVIH reciba TAR,que 95%
PVVIH con TAR tenga CV indetectable y que el 95% tenga una
buena calidad de vida.Eso,para 2025.Para 2030, el objetivo es aun
mds ambicioso: cero nuevas infecciones por el VIH,cero muertes
relacionadas con el SIDA y cero discriminacién.En otras palabras,
que el VIH se haga indetectable a nivel planetario.

José Ramoén Arribas

Director del grupo de Siday
Enfermedades Infecciosas del Hospital
de La Paz de Madrid y profesor asociado
en la Facultad de Medicina de la
Universidad Auténoma de Madrid.
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® ONUSIDA presenta sunueva estrategia @® Se avanza con retraso en casi todos los
mundial 2021-2026 para acabar con el VIH y frentes.La Covid-19 ha ralentizado aiin mas
el sida en 2030. los progresos.

@ Se mantiene el objetivo del triple 95, pero @ Adolescentes, mujeres jévenes, trabajadores

se pone el énfasis en la persona: servicios
integrales y equitativos,derribo de barreras
legales y sociales,integraciéon plena en los
sistemas de salud y proteccién social.

del sexo, personas que se inyectan drogas,
hombres homosexuales y otros hombres
que tienen relaciones sexuales con
hombres, personas transgénero y personas
en entornos penitenciarios: ellos son la
prioridad.
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Han pasado cuarenta anos desde que
se comunicaron los primeros casos de
sida, veinticinco desde la creacion de
ONUSIDA vy veinte desde la histdrica
sesion especial de la Asamblea General
de las Naciones Unidas sobre el sida.
Toca mirar hacia atras, para valorar.

El resultado arroja luces y sombras.

n los 80,cuando se conocia muy poco sobre la enfermedad,
adquirir VIH era sinénimo de morir en pocos afnos.Los pro-
gresos médicos llegan en los 90,y particularmente mediada
esa década,con lallegada de los antirretrovirales. Entonces, la
lucha contra el VIH da un giro completo: tener el virus yano es
un sinénimo de muerte sino de enfermedad crénica.

Un momento decisivo se produjo en 2002, con la creaciéon
del Fondo Mundial de Lucha contra el Sida,la Tuberculosis y la
Malaria, y los primeros pasos hacia un acceso mas generaliza-
do alas pruebas de deteccidén,a los tratamientos,a la preven-
cién y a otros servicios. Hoy,sobre un total de 38 millones de personas
que viven con VIH en el mundo, 27,5 millones tienen acceso a la terapia
antirretroviral. En 2010,s6lo 7,8 millones de personas tenfan acceso a
los tratamientos. ..

Si el cambio es espectacular, spor qué,entonces,hablar de luces y
sombras? ¢Por qué ese sabor agridulce? En primer lugar, porque no
todos los paises han sabido —o podido— aprovechar el impulso gene-
rado en la primera década del siglo XXI para anticipar las inversiones
y acelerar la prestacion de servicios relacionados con el VIH. Ademas,
los avances han llegado principalmente desde el &ambito médico y tera-
Ppéutico, pero no tanto desde el &mbito social. Cuarenta afios después de
los primeros casos de sida, el estigma sigue vigente en los pacientes de
manera generalizada, mas en unos paises que en otros,esa es la verdad.

Pero es que los avances desde 2015 han sido desalentadores; tal vez,
precisamente, por haberse centrado los planes en los aspectos médicos,
por la inexistencia de un plan integrador en el que las personas estuvie-
ran en el centro: los expertos coinciden en que ha faltado un enfoque
holistico que aborde los problemas a los que se enfrentan las personas
que viven con VIH y las personas con mayor riesgo de infeccién.

Los objetivos previstos por ONUSIDA para 2020 no se han cumpli-
do.Hay demasiadas metas fallidas (ver informacion adjunta). Ahora
estamos en 2021 y toca enderezar el rumbo de la lucha contra el VIH
si se quiere erradicar la pandemia en 2030. Un objetivo que, pese a las
dificultades, ONUSIDA mantiene,y para el que ya ha desarrollado una
nueva estrategia. Es imprescindible sacar conclusiones, eso si. De las
muchas lecciones aprendidas. . .y de los errores.
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Nueva
estrategia,
nueva
oportunidad

(44 agamos que el afo 2021 sea un
H punto de inflexién en la historia
del fin del sida”, casi ruega Win-
nie Byanyima, directora ejecutiva de ONUSI-
DA.“Las soluciones existen. Cuarenta afios
de experiencia en la respuesta contra el VIH
han aportado las pruebas de que funciona.
Algunos paises han llegado a controlar sus
epidemias de sida”, destaca.

Es verdad.Se han dado grandes progresos
entre algunos grupos de personas y en algu-
nas partes del mundo. Unos cuantos paises
han alcanzado el control de 1a epidemia del
sida y otros estdn a punto de hacerlo. Antes
de que se desencadenara la pandemia del
coronavirus,mas de cuarenta paises habian
conseguido o tenfan al alcance de su mano
el hito de acabar con el sida. Ademaés, ocho
millones de personas que viven con el VIH
hoy ya disfrutan de vidas largas y sanas, y
el nimero de nuevas infecciones por VIH y
el de muertes relacionadas con el sida estan
descendiendo. Como se ha indicado antes,
de los 38 millones de personas que viven con
el VIH, 27,5 millones tienen acceso a terapia
antirretroviral, segiin datos de ONUSIDA de
2021.Esto asegura la supresion de la carga
viral y evita la expansion del VIH.

La nueva hoja de ruta en la lucha contra
el sida (‘Acabar con las desigualdades. Aca-
bar con el sida. La estrategia mundial con-
tra el sida 2021-2026°) se presentd en una
sesion especial de la Junta Coordinadora
del Programa celebrada los dias 24 y 25 de
marzo de 2021 en Namibia. Fue presidida
por Kalumbi Shangula, ministro de Salud

«Aplaudo los esfuerzos conjuntos en la
respuesta mundial al sida. En este momento
critico para acabar con la pandemia como
amenaza sanitaria mundial en 2030, hago
un llamamiento a todos los paises para que
apoyen esta estrategia con el fin de volver a
encarrilar la respuesta»

KALUMBI SHANGULA
MINISTRO DE SALUD DE NAMIBIA

REDUCIRLAS DESIGUALDADES: LA ESTRATEGIA DE ONUSIDA QUE BUSCA
EL EQUILIBRIO ENTRE LAS TRES PRIORIDADES ESTRATEGICAS

B ONUSIDA
META 2030

AREAS DE RESULTADO Acabar con el sida AREAS DE RESULTADO
1 Prevencion del VIH como amenaza'para la 4 Liderazgo de la comunidad
2 Tratamiento, testeo, atencion, salud publica en las respuestas

supresion viral e integracion 5 Derechos humanos
3 Transmision vertical de VIH, 6 Igualdad de género

sida pediatrico 7 Personas jovenes

Visién

PRIORIDAD 1
Maximizar el acceso

equitativo e igualitario a los
servicios integrales de VIH
centrados en las personas.

CUESTIONES TRASVERSALES

1 Liderazgo, apropiacion
nacional y promocion

2 Asociacién, multisectorialidad
y colaboracién

Cero discriminacion

Aplicar una éptica

|

AREAS DE RESULTADO

8 Respuesta al HIV 100%
financiada y eficiente

9 Integracion del VIH en
los sistemas de salud
y proteccién social

10 Situaciones humanitarias
y pandemias

PRIORIDAD 3
Dotar de recursos y
sostener plenamente
las respuestas al
VIH, e integrarlas
en los sistemas de
salud, proteccién
social y entornos
humanitarios.

Cero nuevas infecciones de VIH
Cero muertes a causa del sida

PRIORIDAD 2
Derribar las barreras
legales y sociales para
lograr resultados en
materia de VIH.

CUESTIONES TRASVERSALES

3 Data, ciencia, investigacion
e innovacién

4 Estigma, discriminacion
derechos humanos e
igualdad de género

5 Ciudades

de Namibia. "Aplaudo los esfuerzos con-
juntos en la respuesta mundial al sida.
En este momento critico para acabar con
la pandemia como amenaza sanitaria
mundial en 2030, hago un llamamiento
a todos los pafses para que apoyen esta
estrategia con el fin de volver a encarrilar
larespuesta", dijo.

Elnuevo informe elaborado por ONUSI-
DA muestra un nuevo enfoque para cerrar
las brechas que estdn impidiendo més
avances. La estrategia ha recibido aporta-
ciones de mas de 10.000 partes interesadas
de 160 paises.Es el resultado de un exhaus-
tivo andlisis de datos y de un proceso inclu-
sivo de consulta con estados,comunidades
y socios miembros.En ella,a pesar de la Co-
vid-19,se mantiene el objetivo para 2030:
alcanzar un nuevo triple, en este caso un
triple 95,y acabar con el sida como una
amenaza para la salud publica. Con todo,
lo més destacado es que estd basada en
los derechos humanos, en la igualdad de
género y en la dignidad. Es decir, el foco se
pone ahora en combatir el estigma yla dis-
criminacién: en reducir las desigualdades.

Tedros Adhanom Ghebreyesus, di-
rector general de la Organizacién Mun-
dial de la Salud, subraya que,“para que
esta estrategia se realice plenamente, la
OMS seguird apoyando a todos los pai-
ses para que fortalezcan los sistemas de
salud, y especialmente, la atencién pri-
maria, en el camino hacia la cobertura
sanitaria universal”.

Basdndose en lecciones clave aprendi-
das delas pandemias de sida y Covid-19,1a
estrategia planteada por ONUSIDA utiliza
las herramientas y los enfoques proba-
dos para identificar dénde,por qué y para
quién no esta funcionando la respuesta
actual contra el VIH. ONUSIDA asegura
que se requieren medidas legales, politi-
cas y sociales que empoderen a las perso-
nas que viven con la enfermedad, a quie-
nes corren mayores riesgos de adquirir
lainfeccidn y a otras personas afectadas
por la epidemia, de manera que puedan
reclamar sus derechos y recibir una justa
reparacion cuando los mismos sean vul-
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Q Horizonte 2026. Reducir desigualdades

XNO

nerados. Sin embargo, todavia hoy menos
del 40% de los paises mundiales declara
tener programas de capacitacién a nivel
nacional para el personal encargado de
hacer cumplir la ley sobre derechos hu-
manosy VIH.

El progreso contra el VIH sigue siendo
fragil en muchos paises e inadecuado en-
tre las poblaciones clave a nivel global y
entre las poblaciones prioritarias —como
los nifios, las adolescentes y las mujeres
jévenes— en el Africa subsahariana. Las
desigualdades existen no sélo entre paises
sino también dentro de los propios paises.
Eincluso en los paises que ya han alcanza-
do el objetivo 90-90-90: las cifras ocultan
larealidad de que demasiadas personas
todavia se quedan atras.

La estrategia 2021-2026 de ONUSIDA
pide a las autoridades sanitarias y a los
lideres de los paises utilizar las herramien-
tas disponibles para la prevencién del VIH,
enfocdndose con particular atencién en
las adolescentes y las mujeres jévenes, los
trabajadores del sexo,las personas que se
inyectan drogas,los hombres homosexua-
les y otros hombres que tienen relacio-
nes sexuales con hombres, las personas
transgénero y las personas en entornos
penitenciarios.

«Hagamos

«Para que la estrategia
de ONUSIDA se realice

que el ano
2021 sea un
punto de
inflexion en
la historia del
fin del sida»

plenamente, la OMS
seguird apoyando a
todos los paises para
que fortalezcan los
sistemas de salud,

y especialmente, la
atencion primaria,
en el camino hacia la
cobertura sanitaria

universal»
WINNIE BYANYIMA TEDROS ADHANOM
DIRECTORA GHEBREYESUS
EJECUTIVA DE DIRECTOR GENERAL
ONUSIDA DE LA OMS

A& CIRASREDUCR
REDUCR REDUCR

® Reducir el nUmero de personas que
contraen anualmente el VIH de 1,5
millones a menos de 370.000.

@ Reducir el nimero de personas
que mueren por enfermedades
relacionadas con el sida de 680.000 a
menos de 250.000.

@® Reducir las nuevas infecciones por el
VIH entre los nifios de 150.000 a menos
de 22.000.
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Infecciones: de 1,5mill. a - de 370mil
Impacto proyectado de alcanzar las metas de
2025 en las nuevas infecciones por VIH.

Millones de nuevas infecciones al afio

Estrategia
2020-26
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Muertes: de 680mil. a-de 250mil
Impacto proyectado de alcanzar las metas de
2025 en muertes relacionadas con sida.
Cientos de miles de muertes al afo

12

\ Estrategia
2020-26
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2010 2020 2025 2030

2010 2020 2025 2030

Objetivos
2025

ara trazar el futuro de la respuesta

al VIH, se ha desarrollado un con-

junto de metas provisionales para
2025 que pretenden volver a centrar al
mundo en el objetivo del VIH para 2030
dentro de los Objetivos de Desarrollo Sos-
tenible (ODS).En el centro de este marco
estan las personas que viven con el VIHy
las comunidades de riesgo que requieren
un conjunto integral de servicios para pre-
venir las infecciones, diagnosticar nuevas
infecciones y tratar a las personas que
viven con el VIH.

Las metas para 2025 dan prioridad a
los servicios de salud sexual y reproduc-
tiva para las mujeres que viven con VIH o
presentan un riesgo elevado de infeccion.
Y aspiran a revitalizar el impulso mundial
para eliminar nuevas infecciones entre los
nifos y garantizar que los que ya viven con
VIH tengan acceso oportuno a los servicios
y alos tratamientos que salvan vidas.

Si se alcanzan los objetivos y compro-
misos apuntados, el niimero de personas
que contraen VIH disminuira de 1,5 millo-
nes en 2020 a menos de 370.000 en 2025,y
el nimero de personas que mueren por
enfermedades relacionadas con el sida
disminuira de 680.000 en 2020 a menos de
250.000 en cinco afios.El objetivo de elimi-
nar las nuevas infecciones por el VIH entre
los nifios hard que el nimero de nuevas
infecciones por el VIH se reduzca de unos
150.000 a menos de 22.000 en 2025.

Los altos niveles de cobertura que se
exigen para las metas 2025 solo pueden
lograrse en un entorno en el que las per-
sonas que viven con el VIH o las personas
con riesgo de infeccién se sientan seguras
para utilizar esos servicios. Lamentable-
mente, en la actualidad no es asi en mu-
chos paises.El estigma y la discriminacién
relacionados con el VIH, la desigualdad

Discriminacion
por vivir con VIH

Asiay Pacifico Tonga
Filipinas

Indonesia
Mongolia
Timor-Leste
Quiribati

RDP de Laos
Bangladés

Paputia New Guinea
Nepal

India

Tailandia

Caribe Haiti
Surinam

Belize

Cuba

Africa Oriental Madagascar
y del Sur Etiopia
Angola

Uganda

Zimbaue

Malaui

Turkmenistan
Tajikistan
Albania
Kyrgyzstan
Armenia
Georgia
Montenegro

Europa del Este
y Asia Central

Ameérica Latina Costa Rica

Oriente Medio Jordania
y Norte de Africa Trak
Tunez

Africa Occidental Guinea
y Central Gana
Mauritania

Benin

Gambia

Sierra Leona

Senegal

Nigeria

Mali

Costa de Marfil

Chad

Togo

Republica Centroafricana

Camerun

Republica Democrética de El Congo

Santo Tomé y Principe

Burundi

Porcentaje de personas de 15 a 49 afios denunciadas

por actitudes discriminatorias hacia personas que
viven con VIH.
Paises con datos disponibles, 2015-2019

Porcentaje
= [N} (%} B a [} ~ ® ©
o o o o o o o o o o
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EL MAPAMUNDI
DE LA DESIGUALDAD

A la vista puede parecer un mapa
mal impreso, pero no:

el mapa superior, en gris,
muestra la poblacién mundial
que ya ha recibido, al menos,

la primera dosis de la vacuna
contra la Covid-19. Las areas

que practicamente desaparecen
muestran elevados porcentajes
de poblacién que todavia no
habian recibido la dosis en Junio
de 2021. Por el contrario, en el
mapa inferior, en rojo, se muestra
la prevalencia de VIH entre
adultos a partir de 15 afios. Los
paises en los que el color es mas
intenso son los que presentan un
mayor indice.

de género y la penalizacién del consumo de drogas,
el trabajo sexual y las relaciones sexuales entre per-
sonas del mismo sexo son poderosos obstaculos para
los servicios. En las metas para 2025 se hace hincapié
en que los paises deben invertir en medidas concre-
tas para eliminar esos impedimentos y establecer un
entorno propicio libre de barreras sociales, politicas,
legales y econdmicas.

La experiencia ha demostrado que sélo la pres-
tacion de servicios relacionados con el VIH es insu-
ficiente. Por ello,las metas para 2025 hacen mucho
mas hincapié en la eliminacién de los impedimentos
sociales y legales para la prestacion de servicios; y en
la integracion de la prestacion de servicios del VIH
con otros servicios que las personas que viven con el
virus y las comunidades en situacién de riesgo nece-
sitan para mantenerse saludables.

14 REVIHSTA

SIN DATOS

PREVALENCIA DE VIH ENTRE ADULTOS (15-49 ANOS), GLOBAL, 2020

<0,5 05-1 1-2 2-3 3-5 5-10 10-20 >20

PORCENTAJE DE POBLACION TOTAL QUE HA RECIBIDO AL MENOS 1 DOSIS DE LA VACUNA CONTRA LA COVID-19

1% 5% 10% 20% 30% 40% 50% 60% >70%
COBERTURA GLOBAL DE Porcentaje de cobertura en
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL adultos y nifios (2010-2020).
I ADULTOS (15 ANOS O MAS)
B NINOS (0-14 ANOS)
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e Compromisos
2025

L

» Que menos del 10% de
las personas que viven
con VIHyde los grupos
de poblacién clave sufran
estigmay discriminacion.

» Que menos del 10% de las
personas que viven con
VIH, y en especial mujeres,
nifasy otras poblaciones
clave, padezca desigual-
dady violencia de género.

» Que menos del 10% de los
paises mantengan leyes
punitivas contra el VIH.

=

» Que almenos el 95% de
las personas con riesgo de
infeccion utilice la preven-
cién combinada.

» Que almenos el 95% de
las personas con VIH esté
diagnosticado, el 95% de
ellastratadoyel95% de
los tratados con su carga
viral suprimida.

» Que almenos el 95% de
las mujeres accedan alos
servicios de salud sexualy
reproductiva.

» Que la cobertura de servi-
cios para eliminar nuevas
infecciones alcance al
menos al 95% de los nifios
y nifias, y mantener con
vida a sus madres.

Mas recursos, mas
esfuerzo financiero

aterializar la estrategia 202.1-

2026 de ONUSIDA requiere

de un gran esfuerzo financie-
ro.El informe cree que es necesario que
las inversiones anuales en materia de
VIH dirigidas a los paises de ingresos
bajos y medios aumente hasta alcan-
zar 29.000 millones de délares para
2025.En 2019, se disponia de 18.600
millones de ddlares, casi un 35% por
debajo de la cifra que ONUSIDA estima
necesaria para la respuesta mundial
contra el VIH. Al igual que en otros
aspectos, los esfuerzos de moviliza-
cioén de recursos han ido perdiendo
impulso: los recursos totales para el
VIH aumentaron en un 20% de 2010
22015, pero sélo en un 3% de 2015 a
2019,incluyendo una disminucién del
2% desde 2017.

El total de recursos necesarios para
los paises de ingresos bajos y medios
asciende a unos 13.700 millones de
ddlares, segin Naciones Unidas. Los
recursos de los donantes son necesa-
rios principalmente en los paises de
ingresos bajos y medios, mientras que
en los paises de ingresos medios y altos,
que representan el 51% por ciento de
las inversiones necesarias, los recursos
nacionales constituyen la fuente de
financiacién predominante. La estrate-
gia 2021-26 demanda recursos suficien-
tes para alcanzar sus compromisos,
cambiar la dinamica de la epidemia y
asegurar el fin del sida en 2030.

Y es que la falta de inversion crénica
en la respuesta global contra el VIH
no sélo se ha traducido en millones
de nuevas infecciones y en muertes
adicionales relacionadas con el sida
sino que también ha aumentado las

En 2019 se disponia de 18.600 millones de
ddlares de recursos, casi un 35% por debajo
de la cifra que ONUSIDA estima necesaria para
la respuesta mundial que acabe con el VIH en
2030.

LA INVERSION EN VIH Y HABILITADORES
SOCIALES DEBERIA AUMENTAR
SIGNIFICATIVAMENTE PARA 2025

Gastos estimados en VIH por drea programatica
principal de VIH (comparativa global, 2019-2025).

W 2019 W 2025 Délares americanos per capita

FACILITADORES SOCIALES

[T 7% (1,3%)
[ 11%(3,19)

SOBRE EL TERRENO

[ 13%(2,59)
[ 12%(3,69)

GESTION DE PROGRAMAS

[ 10% (1,9$)
[ 10%(2,8%)

PREVENCION PRIMARIA

[ 27%(5,2%)
[ 33%(9,59)

TESTEO Y TRATAMIENTO

T 43% (8,3%)
I 34%(9,8%)
PERVENCION DE TRANSMISION MATERNOINFANTIL

I 1%(0,2%)
I 07%(0,2%)
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Materializar la estrategia 2021-2026 de ONUSIDA requiere de un
gran esfuerzo financiero hasta alcanzar los 29.000 millones de

dolares anuales para 2025. |

EVQLUCIéN 2016-2019 DE GASTO EN
PAISES CON INGRESOS MEDIOS Y BAJOS, Y
NECESITADES DE RECURSOS PARA 2020
En miles de millones de ddlares americanos.

30
26,2

25

19,9

18,4 90 486

20

15
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2016 2017 2018 2019 2020

RECURSOS NECESARIOS PER CAPITA
En dolares americanos, por regiones (2025).

Africa Africa  Asia  Caribe Europa América Oriente

oriental occid. y oriental Latina Medioy
ydel y Pacifico yAsia Norte de
sur  central Central Africa

EVOLUCION 2000-2020 DE LA
DISPONIBILIDAD DE RECURSOS PARA VIH
EN PAISES DE RECURSOS MEDIOS Y BAJOS,
Y ESTIMACION PARA 2025

En miles de millones de ddlares americanos.

DE OTROS PAISES
B DEL FONDO GLOBAL
I DE ESTADOS UNIDOS (BILATERAL)
B DOMESTICOS (PUBLICOS Y PRIVADOS)
I NECESIDADES PARA 2025

30 29

25
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15

10
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UN AUMENTO DEL 18% EN LA INVERSION
EN EL TRATAMIENTO DEL VIH PUEDE
RESULTAR EN UN AUMENTO DEL 35% EN LA
COBERTURA DEL TRATAMIENTO PARA 2025

W 2019 W 2025

ESTIMACION DE ESTIMACION DE
GASTOS EN TERAPIA MILLONES DE
ANTIRRETROVIRAL PERSONAS CON TERAPIA
(Millones de délares) ANTIRRETROVIRAL

+35%
+18%

2019 2025 2019 2025

necesidades. Segiin ONUSIDA, se necesi-
tan inversiones significativamente mas
grandes en las siguientes dreas:

1 Prevencidn del VIH. La estrategia
2021-2026 fija la necesidad de doblar
los recursos actuales en prevencion:
desde los 5.300 millones de ddlares
anuales de 2019 a 9.500 millones de
ddlares en 2025. Los recursos deben
reasignarse: de los métodos de pre-
vencién no efectivos a programas de
prevencién basados en prevencién
primaria del VIH,como los preservati-
vos,0 la PrEP. Una parte sustancial de
estos recursos adicionales debe cen-
trarse en las poblaciones clave de to-
das las regiones y, en particular, en las
adolescentes y en las mujeres jévenes
de las zonas del Africa subsahariana.

2 Pruebasy tratamiento contra el VIH.
Las inversiones deberian aumentar
un 18%, desde los 8.300 millones de
doélares de 2019 a 9.800 millones de
ddlares anuales en 2025.El nimero de
personas en tratamiento aumentaria
asiun 35% debido a las ganancias por
eficiencia derivadas de las reduccio-
nes de precio en los productos y los
costes de suministro de los servicios.
Alcanzar estos objetivos de tratamien-
to contribuird a reducciones adiciona-
les en nuevas infecciones por VIH, lo
cual a su vez ocasionara reducciones
en las necesidades de recursos para
pruebas y tratamiento en el periodo
que va de 2026 a 2030.

3 Habilitadores sociales. La inversién
en habilitadores debe mas que du-
plicarse hasta los 3.100 millones de
ddlares en 2025,lo que supondrd un
11% de los recursos totales. Estas inver-
siones deben enfocarse en establecer
el entorno legislativo y de politicas
requerido para implementar la es-
trategia. Serd necesario cofinanciar a
estos habilitadores sociales mediante
sectores no sanitarios y de respuesta
contra el VIH.

El .
necesario
Impulso
politico

oco después de presentarse la
nueva estrategia de ONUSIDA, en
junio,los estados miembros de las
Naciones Unidas dieron un espaldarazo
al documento y adoptaron una nueva
declaracién politica en la reunién de alto
nivel sobre el sida de la Asamblea Gene-
ral, celebrada en Nueva York. La decla-
racién incluye un conjunto de objetivos
mundiales que, en caso de alcanzarse,
evitaran 3,6 millones de nuevas infec-
ciones por VIHy 1,7 millones de muertes
relacionadas con el sida para 2030.
Llamada ‘Declaracién politica sobre
el VIH y el sida: acabar con las desigual-
dades y estar en condiciones de poner
fin al sida para 2030’, el texto supone un
avance significativo respecto al de 2016
y estd alineado estrechamente con la
nueva estrategia mundial sobre el sida
2021-2026 de ONUSIDA.“En esta década
de acciodn, si queremos cumplir con la
Agenda 2030 para el Desarrollo Sosteni-
ble, todos los estados miembros deben
comprometerse una vez mas a poner fin
ala epidemia de sida para 2030”, recuer-
da en el documento Volkan Bozkir, pre-
sidente de la Asamblea General de las
Naciones Unidas.“Si albergamos el deseo
de acabar con el sida, hemos de borrar
de nuestro mundo las injusticias que se
entrecruzan y no hacen sino impulsar
nuevas infecciones por VIH e impedir
que las personas puedan acceder a los
servicios”,anade Amina J. Mohammed,
secretaria general adjunta de Naciones
Unidas.

«Todos los estados
miembros deben
comprometerse
una vez mds a
poner fin a la

«Si albergamos el deseo de acabar
con el sida, hemos de borrar de
nuestro mundo las injusticias que
se entrecruzan y no hacen sino
impulsar nuevas infecciones por

epidemia de sida VIH e impedir que las personas
para 2030» puedan acceder a los servicios»
VOLKAN BOZKIR AMINA J. MOHAMMED
PRESIDENTE DE LA SECRETARIA GENERAL
ASAMBLEA GENERAL DE ADJUNTA DE NACIONES
LAS NACIONES UNIDAS UNIDAS
Una pérdida de impulso Evolucioén de la disponibilidad
en los liltimos 20 aﬁos de recursos para VIH, paises de ingresos
medios y bajos (2000-2020).
En miles de millones de délares americanos
2000 2005 2010 2015 2020
57% 75% 26% 2%

Incremento
derecursos

Incremento
de recursos

Incremento
derecursos

Incremento
de recursos

paralarespuestaante | paralarespuestaante | paralarespuestaante | paralarespuestaante
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25

20
Puestaen
marcha del
Plande
Emergencia del
Presidente de
EEUU (PERFAR)

el VIH (2005-2009)

el VIH (2010-2014) el VIH (2015-2019)

Reunién Reunién
de Alto Nivel de Alto Nivel
(Asamblea (Asamblea
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Vé Los 10 compromisos para POLITICAS DE EDUCACION PARA QUE LOS NINOS Y JOVENES
@ P ? TENGAN CONOCIMIENTOS Y CAPACIDADES PARA PROTEGERSE
2020 que no se cumplieron DEL VIH Y ACCEDAN A LOS SISTEMAS DE SALUD SEXUAL
BASADAS EN LA NORMATIVA INTERNACIONAL (2017-2021)
20 20 ha » Garantizar que 30 millones  ciay discriminaciéncontra  Prestaciones de servicios g
° de personas que viven las mujeresy las nifias, estén dirigidas por la co-
Sld o u n a con el VIH tengan acceso las personas que viven munidad para el afio 2020.
a tratamiento mediante el conelVIHy los grupos de » Garantizar que las inver-
@ cumplimiento de las me- poblacion clave, para el siones en VIH aumenten
m e a a I a tas 90-90-90 para 2020. afio 2020. a26.000 millones de
» Eliminar las nuevas » Garantizar que el 90 % dolares estadounidenses
infecciones por VIH en de las personas jovenes para 2020, incluyendo
nifios para2020y,asuvez,  tenganlas habilidades, una cuarta parte para la
garantizar que 1,6 millones los conocimientosy la prevenciondelVIHy el 6
. . 2016 1 de nifios tengan acceso al capacidad que necesitan % para los habilitadores
ace CInco anos, en . »S€al ratamiento del VIH para para protegerse del VIHy sociales. ’
canz6 un compromiso mundial 2018y 1,4 millones para que tengan acceso a los » Empoderar a las personas o
para acelerar la respues‘Fa con- o020, sistemas de salud sexual que viven con el VIH, en .
tra el VIH y poner fin a la epidemia D y reproductiva para 2020, situacion de riesgo por el
2030.La Asamblea General de las Nacio- opciones de prevencion afin de reducir el nimero VIHy que se ven afectadas
nes Unidas asumi6 diez compromisos  ompinadaincluyendo denuevasinfeccionespor  porel VIH para que se : N
para aumentar y anticipar las inversio- (3 profilaxis previaala VIHenadolescentesymu-  conozcan sus derechos W POLITICAS APLICADAS EN EDUCACION PRIVIARIA Y SECUNDARIA ¥
. = 9 L., . ) jeresjévenes amenos de d l A t a POLITICAS APLICADAS SOLO EN EDUCACION SECUNDARIA /
nes en un plazo de cinco afios a fin de exposicion, la circunci- - yaccg ?n alajusticiay B POLITICAS APLICADAS SOLO EN EDUCACION PRIMARIA
acelerar la ampliacion de la cobertura  sién masculina médica 100000l afio. (ver mapa aservicios legales para W SIvPoLITICAS
adjunto) preveniry dar respuesta a DATOS NO DISPONIBLES

de los servicios y establecer un impulso
que darfa como resultado reducir las nue-
vas infecciones por el VIH y las muertes
relacionadas con el sida a unas 500.000
anuales para 2020.Eso representaba una
reduccién de aproximadamente el 75%
de la incidencia del VIH y de la mortali-
dad relacionada con el sida desde 2010.

Hemos superado 2020 y,sin embargo,
muy pocos paises han aprovechado el im-
pulso generado contra la pandemia. Los
importantes avances en las regiones mas
afectadas del Africa subsahariana o del
Caribe se han visto contrarrestados por
las crecientes epidemias en otras regio-
nes: de 2010 a 2019,1as nuevas infecciones
aumentaron en un 72% en Europa Orien-
tal y Asia Central, en un 22% en Oriente
Medioy Africa septentrional,y en un 21%
en América Latina.

Una de cal y otra de arena que llevan a
una conclusién general: la lucha contra
el VIH en el mundo avanza a un ritmo
demasiado lento. La disponibilidad de
recursos también se ha visto afectada:
se estd lejos del volumen que ONUSIDA
reclama.

18 REVIHSTA

voluntaria, la reduccién de
dafosy los preservativos

» Garantizar que el 75 % de

aalmenosel9o%dela las personas que viven
poblacién para 2020, es- conelVIHo que esténen
pecialmente las mujeres situacion de riesgo o que
jovenesy las adolescentes se vean afectadas por

en paises de alta preva-
lenciay las poblaciones

el VIH se beneficien de
proteccion social sensible

clave. conrespecto al VIH para el

» Eliminar las desigualdades
de géneroy acabar con
todas las formas de violen-

ano 2020.

» Garantizar que como mi-
nimo el 30 % de todas las

violaciones de derechos
humanos.

» Comprometerse a sacar

al sida del aislamiento me-
diante sistemas centrados
en las personas para me-

jorar la cobertura sanitaria

universal,

incluido el trata-

miento de la tuberculosis,
el cancer de cuello uterino
y lahepatitisBy C.

LAS CONSECUENCIAS DE NO CUMPLIRSE LOS OBJETIVOS DE 2020

MILLONES DE NUEVAS

NUMERO

3,2 millones mas de
INFECCIONES nuevas infeccionesde VIH ~ DE NUEVAS MUERTES
DE VIH (2000-2020) entre 2015y 2020 se A CAUSA DEL SIDA
habrian evitado de (2000-2020)
25 cumplirse el objetivo 14

05
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A nivel mundial,no se ha cumplido nin-
guno de los diez compromisos adquiri-
dos. Tampoco se han alcanzado los hitos
acordados, el llamado triple 90: que el
90% de las personas con VIH esté diagnos-
ticada, el 90% de éstas tratado y el 90% de
las tratadas, con carga viral indetectable.
Los datos muestran que,a dia de hoy,las
cifras mundiales siguen lejos: casi 700.000
muertes por causas relacionadas con el
sida y 1,5 millones de nuevas infecciones
por el VIH en 2020 a pesar de que las op-
ciones terapéuticas y preventivas eficaces
son asequibles y estan disponibles.

La falta de una visién integral en la
lucha contra el VIH basada en los de-
rechos y centrada en la persona ha te-
nido un precio demasiado alto. Segin
los datos de ONUSIDA, 3,5 millones de
infecciones mas y 820.000 muertes rela-
cionadas con el sida mas de lo previsto.
Y eso sélo entre 2015 y 2020.

Lejos queda el sueno del triple cero
(cero nuevas infecciones por VIH, cero
discriminaciones y cero muertes relacio-
nadas con el sida) con el que ya sofiaba

en 2010 el entonces director ejecutivo de
ONUSIDA, Michel Sidibé.

El progreso hacia la meta 90-90-90 en
pruebas y tratamientos ha sido, sin em-
bargo, algo positivo que merece la pena
destacar. A fines de 2019,el 81% de las per-
sonas que vivian con el VIH conocia su
estado seroldgico;y entre los que conocfan
su estado, el 82% estaba en tratamiento. EL
borrén: 1a proporcién de todas las perso-
nas que viven con VIH y han alcanzado
supresion viral fue ese afio sélo de un 59%,
muy por debajo del objetivo de supresién
viral del 73% de las metas 90-90-90.

Cero nuevas infecciones

El objetivo era bajar de medio millén al
ano; la realidad es que la cifra est4 estan-
cada en torno a los 1,5 millones de infec-
ciones.280.000 mujeres jévenes y 150.000
nifos contraen el virus cada ano,cuando
el objetivo se cifaba en menos de 100.00
y menos de 20.000, respectivamente. Dos
paises (Singapur y Trinidad y Tobago) lo-
graron reducir un 75% las nuevas infec-
ciones entre 2010 y 2019. Veintidds paises

estan en vias de lograr una reduccién del
90% para 2030.

Cero muertes relacionadas con sida
La reduccién continua y constante de
las muertes por causas relacionadas con
el sida representa el progreso mas pro-
metedor logrado en la tltima década. A
nivel mundial,disminuyeron en un 39%
entre 2010 y 2019. Con todo, el objetivo
era bajar de medio millén, pero la rea-
lidad es terca: 680.000. Veintiséis paises
estan en vias de lograr una reduccién del
90% para 2030.

Cero discriminaciones

Las actitudes discriminatorias hacia las
personas que viven con VIH estdn dis-
minuyendo en algunos paises, pero au-
mentando en otros.El estigma y la discri-
minacién en los centros de atencién de
salud —en forma de rechazo de atencidn,
actitudes despectivas, procedimientos
coercitivos o violacién de la confidencia-
lidad— siguen siendo inquietantemente
comunes.
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Panorama VIH region a region.
Un mundo desigual
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TRATAMIENTO EN
CASCADA.LOS
OBJETIVOS DEL TRIPLE 90
SE HAN QUEDADO LEJOS
DE LA META PARA 2020

Resultado global (2020).

F Meta 2020: 90%

6% 17% 34%

Primer  Segundo  Tercer
90 90 90
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EL TRATAMIENTO EN CASCADA: LAS CIFRAS DE 2020

@ Personas que viven con VIH
y conocen su estado.
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@ Personas que viven con VIH
y estdn en tratamiento.

@ Personas que viven con VIH
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La situacion actual Personas que viven con VIH, personas infectadas en los ultimos
gl Ob al seis meses, pruebas y tratamiento en cascada del VIH.

Porcentaje de adultos de més de 15 afios, por region (2020).
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PERSONAS QUE VIVEN CON VIH, QUE SE INFECTARON EN LOS ULTIMOS 6 MESES

PERSONAS QUE VIVEN CON VIH, QUE SE INFECTARON HACE MAS DE 6 MESES Y NO CONOCEN SU ESTADO
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PERSONAS QUE VIVEN CON VIH, QUE ESTAN EN TRATAMIENTO, PERO NO EN SUPRESION VIRAL
PERSONAS QUE VIVEN CON VIH, QUE ESTAN EN TRATAMIENTO Y YA ESTAN EN SUPRESION VIRAL

1.ASIAY PACIFICO
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ASIAY PACIFICO su conjunto,un valor muy EUROPADELESTE la mayoria de las nuevas
UN40%DELAS por debajo de los objetivosde Y ASIACENTRAL infecciones por VIH.El 48%
PERSONAS QUEVIVEN ONUSIDA. Las nuevas infec- ELNUMERO ANUAL de las nuevas infecciones se
CON VIHNO RECIBE ciones por VIH han aumenta- DEINFECCIONES HA produce entre personas que
TRATAMIENTO doentreun17%yun27%en AUMENTADO UN72% se inyectan drogas.La carga
siete paises desde 2010. DESDE 2010 del VIH en la regién también
® Los éxitos cosechados estd creciendo entre pobla-
hasta fechas recientes estan ®Elescalado de serviciosha @ Europa del Este y Asia cién homosexual y entre
hoy amenazados ya que sido insuficiente para satis- Central es una de las tres los hombres que practican
muchos paises en la regién facer las necesidades de los regiones del mundo (junto sexo con hombres (con la
experimentan nuevasolasde 5,8 millones de personasque  con Oriente Medio, Africa prevalencia de VIH media
lainfeccién por VIH.En 2019, vivencon VIHenlaregiéonde del Norte y Latinoamérica) informada mas reciente de

el 98% de las nuevas infeccio-
nes por VIH en la regién se
produjo entre las poblaciones
clave y sus socios o clientes,

y un tercio de las nuevas
infecciones se produjo en
personas jévenes.

@ Varios pafses han expe-
rimentado una reduccion
de nuevas infecciones por
VIH de mas de un 50% entre
2010y 2019, pero las nuevas
infecciones se han reducido
s6lo un 12% en la regién en

Asia y Pacifico. Regionalmen-
te,un cuarto de las personas
que viven con el VIH (y casi
la mitad de los miembros

de las poblaciones clave que
viven con el VIH) no conoce
su estatus y un 40% no recibe
tratamiento. Aproximada-
mente, 160.000 personas
mueren por causas relaciona-
das con el sida anualmente
en esta region. La mortalidad
relacionada con el sida se ha
reducido solo un 29% desde
2010.

donde las nuevas infeccio-
nes por VIH han aumenta-
do desde 2010. El niimero
anual de nuevas infecciones
por VIH en Europa del Este
y Asia Central aumenté un
valor estimado de un 72%
entre 2010 y 2019, convir-
tiéndose en la epidemia
con mayor crecimiento del
mundo.

@ Las poblaciones clave y sus
parejas sexuales (incluidos
los clientes) representan

un 5,4%),entre las mujeres

y las nifias (con las nuevas
infecciones aumentando al
ritmo del 71% entre 2010 y
2019)y entre las personas de
mediana edad. Unas dinami-
cas de poder desiguales y la
violencia contra las muje-
res,especialmente entre

las poblaciones clave y las
mujeres jévenes,amenazan
la capacidad de las mujeres
de acceder a los servicios de
prevencion, tratamiento y
asistencia para el VIH.
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3.AFRICA ORIENTAL Y DEL SUR
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4.AFRICA OCCIDENTAL Y CENTRAL

» NUEVAS INFECCIONES (2000-2020)
Cientos de miles.

-37%
Cambio
porcentual
desde 2010

HIN| W M o] O N o

2000 2010 2020

) % DE POBLACION INFECTADA (2019)

» MUERTES POR SIDA (2000-2020)
Cientos de miles.

Cambio
porcentual
desde 2010

N w] s o]

-

2000 2010 2020

» RECURSOS DISPONIBLES (2019)
Y NECESIDADES (2022-2025)

5.0RIENTE MEDIO Y NORTE DE AFRICA
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6.AMERICA LATINA Y CARIBE
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Decenas de miles (Caribe).
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® Todos los paises de la AFRICA ORIENTAL @ Es también la regién ® La mejora en la prevencion AFRICAOCCIDENTAL nifnas constitufan un 58% de ® La epidemia de COVID-19 aumentado un 10% entre los
regién criminalizan la YDELSUR donde el progreso hacia los de nuevas infecciones por YCENTRAL esas nuevas infecciones.Los ha exacerbado las multiples hombres.
transmision del VIH y LAREGION MAS objetivos globales contra VIH ha continuado con una MUJERESY NINAS, UN adolescentes ylas niflasestdin  vulnerabilidades en juego en
casi todos ellos también GRAVEMENTE AFECTADA el sida es més evidente. Las cobertura entre las mujeres 58% DELAS NUEVAS gravemente amenazadas. estaregion. @ Laregidn estd atrasada en
criminalizan la exposicién PORELVIH APESARDE nuevas infecciones por VIH embarazadas y lactantes INFECCIONES La violencia contra mujeres el acceso al tratamiento: sélo
al VIH y no hacer ptiblicoel =~ LOSPROGRESOS seredujeron un 38% entre superior a un 90% en doce y las nifias en la regién es ORIENTE MEDIO Y NORTE un 52% de las personas que
estatus viral. Muchos paises 2010y 2019,incluyendouna  paises de la zona.Las mujeres @ A pesar de que algin generalizada. DEAFRICA viven con el VIH conocian su
criminalizan alas poblacio- ~ ® Africa Oriental y del Sur cafda del 63% en el nimero y las nifias, particularmente progreso es evidente, la ALARMANTE AUMENTODE estatus en 2019,s6lo un 38%
nes clave, especialmente a sigue siendo la regién mas de nifos recientemente las nifias adolescentes y respuesta contra el VIH en ® La region represento en NUEVAS INFECCIONES accede alamedicacién y s6lo
las personas que se inyectan  gravemente afectada por el infectados,la disminucién las mujeres jévenes, siguen Africa Occidental y Central 2019 més de un tercio de las un tercio de las personas ha

drogas,a los hombres gais,a
los hombres que practican
sexo con hombres, y a los
trabajadores sexuales.

® Un 70% de las personas
con VIH conocia su estatus
en 2019,un 44% estaba
recibiendo tratamiento an-
tirretroviral y un 41% habia

alcanzado la supresion viral.

Las muertes relacionadas
con el sida aumentaron en
laregion en un 24% entre
2010y 2019.
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VIH.Representa aproxima-
damente un 55% de todas

las personas que viven con el
VIH en el mundo y dos tercios
de todos los nifios que viven
con el VIH en el planeta.Las
mujeres constituyen tres de
cada cinco nuevas infecciones
entre los adultos, y las nifias
adolescentes y las mujeres
j6venes (edades comprendi-
das entre 15 y 24 anos) tienen
hasta tres veces mas de
probabilidades de adquirir

el VIH que sus coetdneos
masculinos, segun los datos
que maneja ONUSIDA.

mas importante entre todas
las regiones. Esto significa
que Africa Oriental y del Sur
alcanzd el objetivo para 2020
de reducciones en nuevas
infecciones por VIH.

® También, se han obtenido
éxitos histdricos en la carre-
ra hacia el 90-90-90: un 87%
de las personas que vive
con VIH conocfa su estatus
en 2019,un 72% estaba
recibiendo tratamiento y
un 65% habia alcanzado la
supresion viral.

soportando la gravedad de la
epidemia en esta regién.

® El estigma en los centros de
asistencia sanitaria y la falta
de involucramiento de las
comunidades siguen siendo
barreras para un acceso
significativo y una buena
adopcion de los servicios. Las
barreras estructurales y las
normas de género desigua-
les,incluida la violencia de
género, perpetian las faltas
de equidad en el acceso alos
programas esenciales para
el VIH.

no estd avanzando de forma
suficientemente rapida.Las
nuevas infecciones por VIH se
redujeron solo un 25% entre
2010y 2019, un valor muy
por debajo de los objetivos,
y larelacién incidencia/pre-
valencia de un 5% esta muy
por encima de la referencia
de transicién de la epidemia
de un 3%.

® En 2019,las poblaciones
clave y sus parejas sexuales
representaron un 69% de
las nuevas infecciones por
VIH. S6lo las mujeres y las

nuevas infecciones por VIH
en nifos en todo el mundo.
El diagndstico temprano
para los bebés y la cobertura
antirretroviral para los nifios
siguen siendo alli inadecua-
dos.Casiuna de cada tres
personas que vive con el VIH
no conoce su estatus de VIH,
sélo un 58% de las perso-
nas que viven con el VIH
tiene acceso al tratamiento
y apenas un 45% de las per-
sonas que viven con el VIH
ha alcanzado la supresion
viral,con los ultimos datos
disponibles.

® Aungue la region de Orien-
te Medio y Africa del Norte
tiene una de las prevalencias
de VIH mas bajas del mundo,
también tiene una de las
epidemias con mayor creci-
miento. Las nuevas infeccio-
nes por VIH en laregién han
aumentado un 22% desde
2010y se concentran entre
las poblaciones clave y sus
parejas sexuales.

® A pesar de que las muertes
relacionadas con el sida se
han reducido entre las muje-
res un 16% desde 2010,han

alcanzado la supresion viral.
Los resultados son todavia
mas pobres entre las mujeres
embarazadas y los nifios.Los
recursos totales disponibles
para larespuesta regional
suman menos de un quinto
del objetivo de financiacién
para 2020.

AMERICALATINAY CARIBE
LASNUEVAS
INFECCIONES CAEN EN EL
AREA DEL CARIBE

@ Entre 2010y 2019,las nue-
vas infecciones aumentaron
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7.EUROPA OCCIDENTAL Y CENTRAL Y NORTEAMERICA

» NUEVAS INFECCIONES (2000-2020)
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EL TRATAMIENTO EN CASCADA, POR REGIONES

Porcentaje de adultos de mas de 15 afios, por regién (2020).
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un 21% en Latinoamérica,
pero se redujeron un 29%
en el drea del Caribe.Las
poblaciones clave son las
mas afectadas.En 2019,en
Latinoamérica,un 44% de las
nuevas infecciones se pro-
dujo entre los hombres gais
y hombres que practican
sexo con otros hombres; un
6% se produjo entre mujeres
transgénero.

@ En el Caribe, las poblacio-
nes clave y sus parejas sexua-
les o clientes representan un
60% de las nuevas infeccio-
nes.En general,un cuarto

de las nuevas infecciones en
2019 en el Caribe se produjo
entre personas jévenes.

@ Las muertes relacionadas
con el sida se redujeron en
un 8% en el periodo de 2010
a2019 en Latinoamérica
yenun 37% en el Caribe.
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Las dos regiones se quedan
atras en las medias globales.
En Latinoamérica,en 2019,
un 77% de las personas que
vivian con VIH conocian

su estatus de VIH, un 60%
recibia tratamiento y un 53%
habia alcanzado la supresion
viral.En el Caribe, estas cifras
eran del 77%,63% Yy 50%,res-
pectivamente. Se registran
variaciones muy significati-
vas entre los paises.

® La pandemia de Covid-19
ha acentuado las deficien-
cias fundamentales en los
sistemas sanitarios,incluyen-
do los recursos financieros,
técnicos y humanos.

EUROPA OCCIDENTAL
YCENTRALY
NORTEAMERICA
PROGRESOS
IRREGULARES Y ESTIGMA

® Laregidn registra una
prevalencia del 3%, con

altos niveles de cobertura
antirretroviral (un 81% de
las personas que viven con el
VIH) y de supresién viral (un
67% de las personas que vi-
ven con el VIH).Sin embargo,
el progreso no es uniforme.

® La adopcién y el acceso
alos servicios son frecuen-
temente mas bajos para las
personas que se inyectan dro-
gas, poblaciones emigrantes
y grupos minoritarios étnicos
y raciales,debido al estigma
anivel de la comunidad,ala
discriminacién estructural

y alas barreras para acceder
alos servicios y seguros

médicos (a menudo debido

al estatus de emigrante y ala
xenofobia).Los resultados de
la cascada de tratamientos
llevan retraso en algunos
paises,de forma mas notable
en Estados Unidos,donde se
registra la mayor epidemia de
lazona,y en Europa Central,
donde el aumento de nuevas
infecciones por VIH esta
asociado con altas tasas de
diagndstico tardio y una baja
cobertura de tratamientos y
supresién viral. Las respuestas
al VIH en Europa Central se
enfrentan a importantes de-
saffos,incluido un compromi-
so politico limitado, violacio-
nes de los derechos humanos
y antipatfa por las poblacio-
nes lesbianas, gais, bisexuales,
transgénero e intersexuales y
otras poblaciones clave.

Elimpacto dela
Covid-19enla
lucha contra el ViH

@ Las inversiones y medidas
insuficientes en relaciéon con
el VIH se han visto agravadas,
ademas, con lallegada de la
Covid-19. Sila expansién del
sida se produjo gracias a mu-
chas desigualdades existentes,
el coronavirus ha puesto en
evidencia estas desigualdades
y lafragilidad de los avances
alcanzados hasta el momento.
“Silos sistemas de salud y

las redes de seguridad social
hubieran sido mas fuertes,
elmundo habria estado en
mejores condiciones de frenar
la propagacion del nuevo
coronavirusy de soportar su
impacto”, refleja el informe
anual de ONUSIDA de diciem-
bre de 2020.

@ Los servicios relacionados
con el VIH se han interrumpido
y las cadenas de suministro de
productos basicos se han ex-
tendido. Este impacto se refleja
en la disminucion del nimero
mensual de nuevos diagnésti-
cos de VIHy en ladisminucién
delinicio de tratamientos. Se
estima que 27 millones de per-
sonas estaban en tratamiento,
lo que supone un aumento de
sdlo el 2,4% conrespectoala
estimacion de 25,4 millones a
finales de 2019. Es decir, se ha
producido unaralentizacién
en elritmo al cual se incorpo-
ran pacientes al tratamiento
y, €n consecuencia, lo mismo
ocurre con las nuevas infeccio-
nes por el VIH en el mundo.

@ Segln el informe anual del
Fondo Mundial, por primera

vez en sus veinte afios de
historia se han registrado
serios retrocesos en los paises
€on pocos recursos. “Después
de tantos afos de avances
ganados a pulso, seriauna
tragedia ver un nuevo repunte
de las infecciones de VIH”, se
lamenta Peter Sands, director
ejecutivo del Fondo Mundial.

® En 2020, todavia habia 6,1 mi-
llones de personas que no sa-
bian que vivian con VIHy otros
10,1 millones que, sabiendo que
estaban infectadas, no recibian
tratamiento, seguin datos de
ONUSIDA. Los confinamientos
yotrasrestricciones araizde
la Covid-19 haninterrumpido
en los dos ultimos afos las
pruebas del VIH y en muchos
paises han provocado fuertes
caidas en los diagndsticos

y en las derivaciones para el
tratamiento contra el VIH.

@ El Fondo Mundial informa
de que, a nivel mundial, las
pruebas diagnésticas de VIH
cayeron un 22% en 2020y que
los programas de prevencion
llegaron a un 11% menos de
personas. Pero, si nos centra-
mos en los datos recopilados
en 502 centros sanitarios de
32 paises africanos y asiaticos,
las pruebas del VIH dismi-
nuyeron allien un 41%y las
remisiones para diagndstico y
tratamiento disminuyeron en
un 37% durante los primeros
confinamientos por COVID-19
de 2020, en comparacion

con el mismo periodo del afio
anterior.

Las razones son varias, pero en
elinforme del Fondo se apunta
a que en numerosos paises el
virus desbordd los sistemas

de salud, los confinamientos
interrumpieron la provision
de serviciosy las cadenas de
suministro, y muchos recur-
sos existentes se destinarona
combatir lanueva pandemia. A
todo esto, se unié el miedo de
las personas a acudir a centros
de salud para no contagiarse
de la Covid-19 o no ser estig-
matizadas si se presentaban
con sintomas como tosy
fiebre.

@ “Las cifras son una cruda
confirmacion de nuestros pre-
sagios cuando empez6 la pan-
demia”, afirma Peter Sands.
Que anade: “La Covid-19 es

el peor obstaculo en lalucha
contra el VIH, la tuberculosis y
la malaria que nos hemos en-
contrado desde la creacion del
Fondo Mundial. Ha exacerbado
las desigualdades existentes,
desviado recursos criticos,
parado o reducido el acceso

a tratamientosy prevencion, y
aumentado el riesgo entre las
personas vulnerables”.

® Lawrence Young, profesor
de Oncologia Molecular en
la Warwick Medical School

de Coventry, en Reino Unido,
asegura que en el futuro "habra
mas pandemias. Es decir,
claramente todo ha cambiado
y este aio ha sido un punto
deinflexién en términos de
como veremos las pandemias
en el futuroy cémo vamos a
necesitar estar mucho mas
preparados", augura.

® La pandemia de Covid-19,
sin embargo, también ha
promovido algunas mejoras.
Por ejemplo, se ha incremen-
tado el nimero de personas
que reciben medicamentos
contra el VIH para varios
meses, de modo que ya no
tienen que desplazarse a su
centro de salud cada semana
y les resulta mas sencillo
seguir el tratamiento prescrito.
También, se han desarrollado
y extendido herramientas digi-
tales en distintos paises para
reforzar la prevencion del virus
y se estan haciendo esfuerzos
para diagnosticar en una sola
visita el VIH, la tuberculosis

y la Covid-19. En Nigeria, por
ejemplo, la estrategia de hacer
pruebas de VIH a las personas
que acuden para hacerse
pruebas de Covid-19 ha permi-
tido hallar casos que, de otro
modo, habrian escapado al
diagndstico.

«Habra mas pandemias.
Es decir, claramente
todo ha cambiadoy este
afo ha sido un punto de
inflexion en términos

de como veremos las
pandemias en el futuroy
como vamos a necesitar
estar mucho mas
preparados»

LAURENCE YOUNG
WARWICK MEDICAL
SCHOOL DE
COVENTRY, REINO
UNIDO

«La Covid-19 es el peor
obstaculo en lalucha
contraelVIH,laTByla
malaria que nos hemos
encontrado desde la
creacion del Fondo
Mundial»

PETER
SANDS
DIRECTOR EJECUTIVO
DEL FONDO MUNDIAL
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Entrevista/Cal Cohen es Executive Director del departamento de Medical
Affairs de Gilead Sciences, pero sobre todo un reputadisimo médico e
investigador sobre el VIH desde hace més de tres décadas. Se reconoce
ablertamente gay. Esta “felizmente” casado, vive en el sur de Florida,en
Estados Unidos y este otono ha visitado Espana.

Cal Cohen:

“Consegulr una carga

viral indetectable no lo

es todo. Si solo fuera eso,
seria muy facil”

hora que se cumplen cua-
renta afnos de los primeros
casos de sida, tanto en nues-
tro pais como en el mundo,
¢qué recuerda de aquella
épocaterrible?
Comencé mis estudios de Me-
dicina en 1981. Ya entonces
era consciente de los prime-
ros casos y de las primeras
investigaciones sobre el sida,
conocido atin como GRID (Gay-related
immune deficiency). Pocos médicos mos-
traban interés por aquello. Dos de mis
companeros de clase murieron el primer
ano de carrera por causa del sida. ...
P.:Y decidié involucrarse activamente en
laluchacontrael VIHyelsida...
R.: Como estaba claro que aquella enfer-
medad iba a crecer en tamano e impacto,
si,decidi dedicar mi carrera a hacer todo
lo posible para mejorar las vidas de las
personas con VIH. Obtuve una beca so-
bre medicina del VIH, aprendi las bases
para disefar y desarrollar estudios,y me
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converti en miembro del grupo local de
ensayos clinicos. Una vez completada la
beca, he desarrollado tres grandes areas
de trabajo. La primera, como internista a
tiempo parcial especializado en las per-
sonas que viven con VIH y las que corren
riesgo de infeccién. También he ayudado
a poner en marcha una organizacién co-
munitaria sin &nimo de lucro dedicada
exclusivamente a la investigacion de tra-
tamientos contra el VIH.Esa organizacién
fue embridén de la posterior red INSIGHT.
En tercer lugar,me he involucrado activa-
mente en todo lo que tiene que ver con la
educacién en asuntos sobre VIH.En 2015
acepté la oferta de Gilead para dirigir
el departamento de Medical Affairs. Mi
trabajo continua enfocado en los retos
meédicos que plantea el VIH y,en parti-
cular, en la inflamacién y en los cambios
de peso de las personas que viven con
el virus.

P.: ¢ Qué logros ha posibilitado Gilead a
lacomunidad delVIHy alos médicos en
todos estos afios?

R.: Creo que es una pregunta importante.
Pero también lo serfa esa otra: spor qué
decidf unirme a Gilead o por qué Joel
Gallant y otros también lo hicieron? A
mediados de los ochenta y principios de
los noventa del pasado siglo aparecieron
los primeros antirretrovirales. Estaban
bien, pero tenfan mucha toxicidad y
presentaban otros muchos problemas.
Cuando aparecio Gilead,recuerdo hablar
con uno de los directivos de la compaiiia,
que me dijo: nosotros no vamos a tener
el primer antiviral, pero vamos a inten-
tar tener el mejor antiviral. Y resulté que
los antivirales de Gilead eran de verdad
diferentes. Con mayores tasas de eficacia
y buen perfil de seguridad. Comproba-
mos que algunos de los problemas que
afrontdbamos médicos e investigadores
fueron tomados muy en serio por los
quimicos de Gilead, que fueron capaces
de preguntarse: ;qué necesitan los mé-
dicos?, (qué necesitan las personas con
VIH? Porque,como médico, tienes mucha
responsabilidad. Tienes que elegir el ré-

gimen correcto,la combinacién correcta.
Esta conexidn existe en nuestro ambito
mas que en cualquier otro de la medici-
na: la colaboracién de quimicos, médicos
y personas con VIH. Todos ellos fueron
capaces de decir: estamos aquf para tra-
bajar juntos y detener este virus. Gilead
siempre ha sido una compafiia que cree
en ese trabajo en equipo.

P.: Muchas personas y muchos médi-
cos que se han incorporado a nuestro
ambito en los ultimos aiios no han po-
dido vivir los desafios que tuvimos en
elpasado. Vale la penarecordar que las
terapias no siempre fueron tan variadas
yseguras. Y que hubo antes personasy
equipos que trabajaron duro para que
esto se lograra. Por eso, es importante
recordarselo, aellosy atodos nosotros.
R.: Si, claro. Recordar ese sentimiento de
trabajo en equipo que fue posible porque
la gente dijo: esto es lo que pienso, y por-
que las empresas dijeron a esos médicos:
dime lo que piensas, esto es 1o que estamos
haciendo, ¢te sirve? Podemos hablar. Hubo

«El cuarto 90 tiene que ver con como

se sienten las personas que viven con el
virus. Eso es algo que va mds alld de dar
unos buenos resultados en una prueba.
Aqui es donde estamos en la actualidad,
en entender qué es este cuarto 90 y como

afecta al abordaje del VIH»

«La inflamacion en un paciente permite
predecir el futuro. No todas las personas
reaccionan igual ni desarrollan las mismas
cosas. Tenemos que entender de donde viene
la inflamacion y qué hacer con ella»

una conciencia real de alianza,de trabajar
en equipo, que fue muy importante.

P.: No solo es el pasado sino también
sentar las bases del futuro, lo que ha
de venir. De todo ello nos beneficiamos
hoy. Gilead ha conseguido grandes lo-
gros entonces y ahora, no ha dejado de
innovar, ¢Es éste el espiritu de lacom-
paiia?

R.: S1, eso es. Manejamos un tridngulo
esencial en cuyos vértices estan el tra-
tamiento, la prevencion y la curacion.
Gilead quiere trabajar los tres al mismo
nivel de importancia.El tratamiento, na-
turalmente, es basico: temenos decenas
de millones de personas que necesitan
el mejor tratamiento. Pero también sa-
bemos que el mejor tratamiento es la
prevencion. Lo que pasa es que a veces
necesitamos sumar las dos cosas. Como
sabe, Gilead ha dedicado un gran esfuer-
zo en hacer entender que el mundo se-
ria muy diferente si hubiera una vacuna
que ayudara a prevenir el VIH.Pero no la
hay. Asi que tenemos otras maneras de

abordar la prevencién. Educacién sobre
comportamientos y sexo seguro,y tam-
bién prevencion biomédica. Finalmente,
la curacién. Dentro de nuestros recur-
s0s, alguno de los esfuerzos mas grandes
se estd dedicando al reto de la curacién.
Tenemos a algunas personas que han
probado que es posible y que estdn de-
dicando todo su tiempo a este asunto.La
pregunta es cémo lo vamos a hacer.

P.: Hacer posible las cosas no es un mi-
lagro. Es el resultado de muchos afios
vy mucha gente trabajando con los mis-
mos objetivos. Ha mencionado que en
el pasado el objetivo principal era que
las terapias fueran eficaces para hacer
la cargaviral indetectable. ; Cudles son
hoy las necesidades no cubiertas de las
personas que viven con VIH? Porque es
evidente que conseguir una carga viral
indetectable no lo esyatodo...
R.:No,no lo es. Si solo fuera eso,serfa muy
facil. Comenzamos por ahi, claro, porque
sino controlas el virus todos sabemos lo
que pasa. Desgraciadamente, hay ain lu-
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Q Entrevista a Calvin Cohen

gares en el mundo que nos lo recuerdan.
Pasamos los primeros diez o veinte afios
de la pandemia enfocados en eso: cémo
controlar el virus.Una vez que eso se con-
siguio, lo celebramos. Y dijimos, jwow!,
puede esar este tratamiento. O este otro,
o el de mas alld. ;No es fantastico?, pen-
samos. Pero, claro, en seguida, vimos que
habia que dar un paso mas. Nos dimos
cuenta de que al principio habiamos co-
metido muchos errores y generado mu-
chos virus resistentes. Tanto los médicos
como las companias farmacéuticas nos
preguntamos cémo podiamos controlar
€s0s nuevos virus resistentes. Y lo conse-
guimos de nuevo.Y lo volvimos a celebrar.
Podiamos controlar incluso esos nuevos
virus resistentes. Nos tomamos un res-
piro. Hasta que, de nuevo, pensamos: ées
esto todo? Porque no todo era la toxicidad
de los medicamentos. Seguia habiendo
cosas que no funcionaban bien, las tasas
de la enfermedad crecfan... Un médi-
co que vive y trabaja en Espana, Jeffrey
Lazarus, tuvo una intuicién brillante:
veniamos hablando de los tres 90, los
tres objetivos de la ONU, si, pero. .. sy un
cuarto 90? Un cuarto 90 que tenfa que ver
con cémo se sienten las personas que vi-
ven con VIH, algo que va mas alla de dar
unos resultados buenos en una prueba.Y
aqui es donde estamos en la actualidad,
en entender qué es este cuarto 90 y cémo
afecta al abordaje del VIH.

P.: Se ha referido a la prevencion. Es-
tan los nifos, las mujeres que desean
quedarse embarazadas... Todas estas
personas cuentan. Se han conseguido
muchas cosas también aqui, pero hay
todavia margen de mejora. ;{No es asi?
R.: Siempre hay margen de mejora.
Recuerdo cuando dijimos que los an-
tirretrovirales iban a cambiarlo todo.
Cuando los propios antirretrovirales
iban mejorando y pasédbamos de usar
uno a otro. Yo daba charlas en las que
me referfa a estas mejoras constantes.
Recuerdo también a médicos que sen-
tian culpa por haber estado recetando
un antiretroviral antiguo, y que yo les
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«Siempre hay margen de mejora. Nuestra
actividad va precisamente de esto: de huir
de la complacencia, de no contentarnos
con algo que es bueno, de no parar.

4

Preguntarnos siempre ¢ podemos
hacer los tratamientos mejor, mds seguros,

mds fdciles de tomar. E1 compromiso con
esa evolucion, eso es lo que nos caracteriza»

«Lo que hemos vivido con la Covid-19 nos
ayuda a revisar algunos roles y rutinas
en lo que se refiere a la medicina: cudndo
acudir a consulta y cudndo no»

decia: no, no os tenéis que sentir cul-
pables sino contentos porque lo que
siempre buscdis es que los laboratorios
lo hagan cada vez mejor. Nuestra acti-
vidad va precisamente de esto: huir de
la complacencia, no contentarnos con
algo que es bueno, no parar. Preguntar-
nos siempre cémo podemos hacer los
tratamientos mejor, més seguros, mas
faciles de tomar. El compromiso con esa
evolucidn, eso es 1o que nos caracteriza.
P.: Es una manera inteligente de abor-
dar no solo los cuidados clinicos sino la
vida en general. En este sentido, ;c6mo
se puede mejorar el actual escenario
de cuidados clinicos? ; Qué pasos po-
demos dar en los préximos cinco o diez
anos?

R.: Esta es una pregunta crucial. Parte de
una premisa: el mundo es muy grande.
Hay tantas lagunas como lugares y lagu-
nas hay en el mundo. Fijese en estos dos
ultimos afios en los que ni siquiera era
recomendable estar con alguien en una
misma habitacién,o al menos no nos sen-
tfamos del todo cémodos al compartir un
espacio cerrado. Ahora,nos damos cuenta
de que a veces es més conveniente hablar

por teléfono que reunirnos de manera
presencial. Por muchos motivos. Porque,
por ejemplo, puede ser dificil acudir a
una consulta. Y aunque hacerlo es muy
importante, también es cierto que con
frecuencia el asunto se puede resolver
con una conversacién telefénica. Lo que
hemos vivido nos ayuda a revisar algu-
nos roles y rutinas en lo que se refiere a
la medicina: cudndo acudir a consulta y
cuéndo no.

P.: La epidemia por COVID-19 ha sido
dolorosa, pero también ha facilitado
algunas cosas que llegan para quedar-
se. La telemedicina, por ejemplo. La
telemedicina ofrece grandes ventajas
clinicas.

R.: Claro. Pero también las teleconferen-
cias. El congreso de la International AIDS
society que se ha celebrado en 2021 tan-
to presencial como virtualmente. Si por
cualquier motivo,no puedes acudir a un
congreso, puedes informarte del mismo a
través de una newsletter o por streaming.
La tecnologia nos permite en realidad es-
tar sin estar. Es estupendo tener el privile-
gio de escuchar una conferencia sin estar
en el lugar.

«Pienso que todavia

estamos aprendiendo qué
hacer con los marcadores

de inflamacion. De

los datos recogidos y
analizados, sabemos que ese
conocimiento puede dar la
diferencia en el futuro»

P.: Si, pero a la vez nos satisface po-
der estrechar las manos de alguieny
compartir una mesa, ¢no? En fin, se lo
pregunto como experto y como médi-
co, esta claro que la carga viral como
objetivo primordial del cuidado clinico
en VIH ha sido en cierto modo supera-
da. Hasta la fecha, controlar esa carga
viral habia orientado todo: la practi-
ca clinica, los ensayos, las guias de
actuacion. ;(Como va a afectar esta
nueva situacion a los pacientes del
futuro? ;Como van a contemplarse
en ahora asuntos decisivos como la
inflamacién?

R.: Hay muchas razones para asegurar-
nos de que cuando hablamos de la me-
dicina del VIH estamos refiriéndonos a
todos los desafios que plantea el virus.
Estd claro que conseguir una carga vi-
ral indetectable es una medida de éxi-
to. Es més, en VIH, es la base del exito.
¢Quiere decir esto que todo es igual de
importante? No. Antes de incorporarme
a Gilead formé parte de la red INSIGHT
y alli aprendimos muchas cosas sobre
la inflamacidén en personas cuya carga
viral es indetectable. La inflamacién en
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un paciente permite predecir el futuro. No
todas las personas reaccionan igual ni van
a desarrollar las mismas cosas. Tenemos
que entender de dénde viene la inflama-
cién y qué hacer con ella. Hay muchas otras
patologfas en las que la inflamacién es un
tema esencial.

P.: Por supuesto. En cardiologia, por
ejemplo. Y en otras enfermedades no
infecciosas o autoinmunes también. En
este sentido, ;qué se atreveria a pronos-
ticar mas alla del objetivo basico de la
cargaviralindetectable? ; Podria esperar
que otros marcadores sean también em-
pleados clinicamente?

R.: Yo confio que continuemos aprendien-
do acerca de estos marcadores y que ellos
nos hablen de las personas. Y, mds impor-
tante, que nos den pistas para saber qué
hacer. Porque si alguien tiene pronosticado
un riesgo mads alto de enfermedad, a raiz de
una prueba, queremos saber qué se puede
hacer con esa persona. Pienso que todavia
estamos aprendiendo qué hacer con los
marcadores de inflamacién. De los datos
recogidos y analizados, sabemos que ese
conocimiento puede dar la diferencia en
el futuro.

() PERFL

e Cal Cohen es Director
Ejecutivo del Departamento
de Medical Affairs de Gilead
Sciences. Se incorporé a la
compaiiia en febrero de 2015.

e Cohen se gradud en el Albert
Einstein College of Medicine
de Nueva York, obtuvo su
grado de master en Ciencias
en la Harvard School of

Public Health y completé su
residencia en el Beth Israel
Hospital de Boston. Entre 1988
y 1990, completd una beca
sobre medicina del VIH en este
mismo centro.

e Desde 1985 se ha
especializado en la
investigacion sobre
antirretrovirales contra el VIH.

e Antes de unirse a Gilead,

fue Director de Investigacion
de Harvard Vanguard Medical
Associates y de la Community
Research Initiative (CRI) de
New England, una organizacién
sin &nimo de lucro que ha sido
sede de lared de ensayos de la
NIH con fondos comunitarios.

e Cohen trabajé durante treinta
afnos como médico internoy
consultor de VIH dentro del
sistema sanitario de Harvard

,y fue instructor clinico de
Medicina Publica en la Facultad
de Medicina de la Universidad
de Harvard.

e Ha sido el investigador
principal del New England
AIDS Education and Training
Centery, desde 1990, coautor
de numerosos proyectos y
ensayos sobre estrategiasy
tratamientos del VIH.
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Q Panoramainternacional

IAS 2021.
La voluntad
politicaes
decisiva

Y otras ocho claves del
encuentro sobre VIH mas
importante del mundo

os fracasos hasta la fecha en la busqueda
de una vacuna contra el VIH han sido clave
para el desarrollo con éxito de las vacunas
contrala COVID-19,y estas pueden acelerar la
consecucién de una vacuna efectiva contra el
VIH.De esta manera, Anthony Fauci,director
del Instituto Nacional de Alergias y Enferme-
dad Infecciosas de Estados Unidos, arrancé
la primera mesa redonda de la undécima
conferencia de la Sociedad Internacional
del Sida (IAS), poniendo de relieve que el éxito“sélo
es posible gracias a muchos intentos fallidos”. Fauci
también lanzd un claro mensaje: “Que la politica siga
ala ciencia”.Fsa es,dijo,]a via para acabar con las pan-
demias como el sida o la COVID-19.No fue el tinico.
Un reguero de intervinientes insistié en misma idea
en el transcurso de la cita.“La politizacién de la ciencia
lleva a la desinformacién y, finalmente, a la descon-
fianza”, advirtié Adeeba Kamarulzaman, directora
de la IAS. Hendrik Streeck,del Instituto de Virologia
y VIH aleman, sefial6 que, después de cuarenta anos,
“s6lo contamos con ocho candidatas a vacunas que
han entrado en fase III”e insistié: “Hay algo evidente:
con voluntad politica,podemos lograr més en la lucha
contrael VIHy el sida”.

LaIAS se celebra cada dos afios.Es la reunién sobre
lainvestigacién en torno al VIH més importante del
mundo.En 2021, el encuentro se celebrd por primera
vez de manera virtual, del 18 al 21 de julio, debido
alas restricciones de la COVID-19. A continuacién,
recogemos ocho de las principales cuestiones abor-
dadas en la cita.
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«Que la politica
siga a la ciencia»

ANTHONY FAUCI

DIRECTOR DEL INSTITUTO
NACIONAL DE ALERGIAS Y
ENFERMEDAD INFECCIOSAS
DE ESTADOS UNIDOS

«La politizacion de
la ciencia lleva a
la desinformacion
y,finalmente, a la
desconfianza»

ADEEBA KAMARULZAMAN
DIRECTORADE LAIAS

«Con voluntad
politica, podemos
lograr mucho mdas
en la lucha contra
el VIH y el sida»

HENDRIK STREECK

INSTITUTO DE VIROLOGIA Y
VIH (ALEMANIA)

A ENDATOS

Fundadaen 1988, laIAS esla
asociacion de profesionales
del VIH mas grande del
mundo, con miembros

en mas de 170 paises. Su
undécima edicién, IAS 2021,
registré 6.000 participantes.

FLVIH FAGTOR DE RIESGO
ANTELAGOVID1S

Se presentaron varios estudios
que destacan la interseccién de
las pandemias del VIH y COVID-19.
Entre ellos,un andlisis a gran esca-
= 12 delaOrganizacién Mundial de
la Salud (OMS) que evidencia que el VIH
es un factor de riesgo significativo para
la enfermedad grave por COVID-19 en
la hospitalizacién y muerte intrahospi-
talaria. Por este motivo, en la IAS se pidid
alos pafses que agreguen a las personas
que viven con VIH a la lista de grupos
priorizados en los esfuerzos de imple-
mentacién de vacunas.

“Este estudio subraya la importancia de
que los paises incluyan a todas las perso-
nas que viven con el VIH en la lista de po-
blaciones prioritarias para los programas
nacionales de vacunacién COVID-19”,dijo
la presidenta de la IAS y copresidenta
internacional delaIAS 2021,AdeebaKa-
marulzaman.“La comunidad mundial
también debe hacer mucho mas para
llevar las vacunas COVID-19 a paises de
todo el mundo con una alta prevalencia
de VIH y otras enfermedades. Es inacep-
table que, hasta la fecha (julio de 2021),
menos del 3% de todo el continente aftri-
cano haya recibido una sola dosis de la
vacuna y menos del 1,5% haya recibido
ambas dosis”.

En este informe, se analizan los datos
clinicos enviados a la Plataforma Clinica
Global de la OMS para COVID-19 sobre
mas de 15.500 personas que viven con
el VIH que tuvieron que ser hospitaliza-
das en 24 pafses.La edad media de estos
pacientes fue de 45,5 afios. Aproximada-
mente, el 37% era hombre, el 92% habia
recibido terapia antirretroviral y el 36%
tenfa una enfermedad grave o critica por
COVID-19 en el momento de 1a admisién.
Entre los pacientes con resultado conoci-
do, el 23% murié en el hospital.

ESTUDIO ESPANOL
VIR-COVIDA9

El hecho de tener una carga

viral detectable junto con un

recuento de CD4 inferior a

500 células/mma3 hace que las
mssmmm Personas con VIH corran un
mayor riesgo de padecer un caso grave
de COVID-19,segun los resultados de un
estudio que analiza casos de COVID-19
en 16 hospitales espanoles. El estudio
también revela que presentar multiples
comorbilidades aumenta en gran medida
el riesgo de que la persona desarrolle un
caso grave de COVID-19,lo que viene a
confirmar los hallazgos de otros estudios
como el realizado por la OMS.

Para investigar el impacto de factores
como la carga viral,la inmunosupresién
o los problemas de salud subyacentes so-
bre el riesgo de que las personas con VIH
desarrollen un caso grave de COVID-19,
el equipo de investigadores examind los
casos de COVID-19 entre las 13.142 per-
sonas que reciben atencién del VIH en
Catalufia.Identificé 749 personas (5,7%)
diagnosticadas de COVID-19 hasta el 15

NUEVAS ESTRATEGIAS
GONTRALA
TUBERCULOSIS

LaIAS 2021 se inaugurd el dia
en que se cumplia un siglo de
la primera dosis de la Uinica va-
cuna existente contra la tuber-
culosis,enfermedad que causa la muerte
de un tercio de las personas con VIH en
el mundo. Durante la conferencia se pre-
sentaron avances cientificos en torno al
sida y la coinfeccién VIH-Tuberculosis.
“Estos avances deben conducir a una res-
puesta politica” subray6 desde Sudafrica
la activista Yvette Raphael,que vive con
VIH desde hace 20 afios. Los resultados

«Los factores de riesgo destacados en el estudio

se deberian utilizar para priorizar a las personas
con VIH en la vacunacion frente a la Covid-19,
siendo las personas con carga viral detectable

y recuentos bajos de CD4 (ademds de las que
presenten un elevado niimero de comorbilidades)

las que necesitan la vacunacion de forma mads
notable»

DR. DANIEL
KWAKYE NOMAH

MASTER EN SALUD GLOBAL

ISGLOBAL-UB

de diciembre de 2020. De ellas, 103 fue-
ron hospitalizadas y siete de tuvieron
que ser ingresadas en una unidad de cui-
dados intensivos. Trece de las personas
hospitalizadas murieron de COVID-19.
Las personas con VIH de 75 afios 0 mas
fueron tres veces y media mas propensas
a desarrollar un caso grave de COVID-19
(hospitalizacién o muerte) en compara-
cién con las personas de menos edad.La
poblacién migrante también presenté un
mayor riesgo de COVID grave.

positivos de ZeNix, un ensayo de fase 3 en
Sudafrica, Rusia, Georgia y Moldavia que
busca mejorar la estrategia de tratamiento
para la tuberculosis altamente resistente
a los medicamentos, podrfan conducir a
cambios en las pautas de tratamiento y

«Los avances registrados
en torno a la coinfeccion
VIH-tuberculosis deben
conducir a una respuesta
politica»

YVETTE RAPHAEL
SEROPOSITIVA
Y ACTIVISTA

En la presentacién de los resultados del
analisis, el doctor Daniel Nomah conclu-
y6 que“los factores de riesgo destacados
en el estudio se deberfan utilizar para
priorizar a las personas con VIH en la
vacunacion frente a la COVID-19, siendo
las personas con carga viral detectable y
recuentos bajos de CD4 (ademas de las
que presenten un elevado nimero de
comorbilidades) las que necesitan la va-
cunacién de forma mas notable”.

tener beneficios reales para las personas
que viven con la enfermedad. Se observd
una alta tasa de curacidn sin recaidas en
los cuatro brazos del estudio.“Este mes,
cumpliremos cien afios desde que se ad-
ministrd por primera vez la vacuna para
la tuberculosis. Esta vacuna ha salvado
muchas vidas, pero desafortunadamente
tiene una eficacia muy limitada. Y sigue
siendo la Uinica vacuna contra la tuber-
culosis que tenemos”, dijo el copresidente
local de IAS 2021,Hendrik Streeck,direc-
tor del Instituto de Virologfa y profesor de
Investigacién del VIH en el Universidad de
Bonn, en Alemania. "Este aniversario es
un recordatorio de la necesidad urgente
de mejorar las opciones de prevencién y
tratamiento, incluida la tuberculosis al-
tamente resistente a los medicamentos".
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LAPREP EFICA/
ENPREVENCION

Un estudio del proyecto Glo-

bal Evaluation of Microbicide

Sensitivity (GEMS) ha regis-

trado tasas muy bajas de sero-
s | CONVersion entre las personas
que participan en programas de imple-
mentacion de Profilaxis pre Exposicion
al VIH (PrEP) en Africa subsahariana.En
el pequerio subconjunto de personas que
contrajeron el VIH a pesar de estar en un
programa de PrEP,se encontré que el 23%
tenfa VIH con mutaciones de resistencia a
los medicamentos antirretrovirales utiliza-
dos para la profilaxis. De las 118 muestras
genotipadas con €xito, el 44% tenfa al me-
nos unamutacion de resistencia.La mayo-
ria no estaban relacionadas con el uso de
la profilaxis; es decir,se habfan originado a
partir dela terapia antirretroviral en la pa-
reja que transmitio el VIH.Sélo una quinta
parte de las muestras presentaba mutacio-
nes asociadas con los firmacos utilizados
para la PrEP."Tomar PrEP todos los dias es
muy eficaz para prevenir el VIH",dijo la
doctora Urvi Parikh, profesora asociada de
medicina en la Universidad de Pittsburgh y
codirectora del estudio GEMS."La cantidad
de infecciones reportadas con PrEP es muy
pequeiia en comparacién con la cantidad
de usuarios, lo que nos habla que su bene-
ficio en la prevencién del VIH supera con
creces el riesgo de resistencia a los medi-
camentos",anadid. El monitoreo continuo
delaresistencia alos medicamentos con la
implementacién de PrEP serd importante
para el éxito alargo plazo de los programas
de tratamiento y prevencién.

«Tomar PrEP todos los
dias es muy eficaz para
prevenir el VIH»

URVI PARIKH, PROFESORA
ASOCIADA DE MEDICINA EN LA
UNIVERSIDAD DE PITTSBURGH

Y CODIRECTORA DEL ESTUDIO
GEMS
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LAHEPATITIS G, GAS
FLIMINADA ENTRE
PERSONAS CONVIHEN
PAISES BAJOS

La hepatitis C ha sido prac-
sseeemm ticamente eliminada como

problema de salud para las
personas con VIH en Paises Bajos gracias
al tratamiento con antivirales de accién
directa, segin informé un equipo de in-
vestigadores en la IAS 2021. Los datos
proceden de una cohorte nacional en
la que estd incluido el 98% de las perso-
nas (adultos y nifios) con VIH que recibe
atencién médica en ese pais. Un equipo
de investigadores ha descubierto que
la prevalencia de hepatitis C crénica se

LACOVID9 TRAE MAS
VIOLENGIA SEXUAL Y
VIHAUGANDA

Las denuncias de violacién y
violencia sexual han aumen-
tado entre las mujeres y ni-
nas de Uganda durante la pandemia de
COVID-19,al tiempo que ha disminuido
el uso de la profilaxis postexposicién
(PEP). Estos resultados sugieren que,
en Uganda, mujeres y niflas pueden
haberse visto mas expuestas al VIH du-
rante la pandemia de COVID-19. Rose
Apondi, de los Centros para el Control
y la Prevencién de Enfermedades de
Estados Unidos (CDC, por sus siglas en
inglés), analizé junto un equipo de co-
legas los datos de rutina del programa
ugandés para comparar los resultados
del periodo de los seis meses anteriores
ala pandemia de COVID-19 (de octubre
de 2019 a marzo de 2020) con los regis-
trados en los seis primeros meses de
la misma (de abril a septiembre de

mantuvo estable en la cohorte entre
2000y 2014 (en un intervalo entre el 4 y
el 5%).Sin embargo,en 2016 la prevalen-
cia se redujo al 1,6% tras la rdpida intro-
duccién del tratamiento con antivirales
de accién directa y para el afio 2019 la
prevalencia se habfa reducido al 0,6%.
La prevalencia de hepatitis C entre la
poblacién de hombres gais, bisexuales
y otros hombres que practican sexo con
hombres (GBHSHS) aumentd del 1% en
2000 hasta mas del 4% en 2014, antes de
descender bruscamente, reduciéndose al
0,5% en 2019.En el caso de las personas
usuarias de drogas inyectables,la preva-
lencia se redujo del 70% en 2000 al 58%
en 2014,y finalmente al 12% en 2019. A
finales de 2020, inicamente 29 personas
de la cohorte seguian teniendo una in-
feccién crénica por hepatitis C.

2020).El equipo revisé los informes tras
las violaciones y el uso de la PEP por
parte de mujeres y nifias de todas las
edades a partir de los registros rutina-
rios de salud, asi como los informes de
violencia sexual y embarazo adolescen-
te entre las chicas menores de 18 afos
atendidas en la Linea de Ayuda Infantil
de Uganda.En los seis meses anteriores
ala COVID-19 un total de 17.702 muje-
res solicitaron atencién tras una viola-
cién y 3.274 recibieron PEP. Por su parte,
en el periodo de seis meses estudiado
durante la COVID-19,22.013 mujeres
solicitaron atencidn tras una violacién
y 3.348 recibieron PEP. M4s del 50% de
los casos de atencién posterior a la vio-
lacién notificados durante la COVID-19
se realizaron después de las 72 horas
recomendadas.La causa de este retraso
en la busqueda de atencion fue atribui-
da por las mujeres al confinamiento.
Los autores del estudio hacen un llama-
miento para que se dé prioridad alaim-
plantacién de servicios de violencia de
género flexibles y adaptables durante
las pandemias, especialmente durante
los confinamientos.

«Las adolescentes y las mujeres
Jovenes representan la mayoria
de las nuevas infecciones por el
VIH en el Africa subsahariana.
Estos hallazgos deberian acelerar
los esfuerzos para que estas dos

opciones de prevencion estén
disponibles para todos aquellos
que puedan beneficiarse»

AUMENTO DEL RIESGU
GARDIOVASCULAREN
PERSONAS CONEL VH

Las personas con VIH pre-

sentan mas factores de riesgo
mmmmm  cardiovascular y corren un
mayor riesgo de padecer enfermedades
cardiovasculares. Un equipo de inves-
tigadores de la Universidad de Birmin-
gham (Reino Unido) decidié determinar
el riesgo de enfermedades cardiovascu-
lares en personas con VIH que viven en
Reino Unido,incluyendo ictus,infarto de
miocardio,enfermedad vascular perifé-
rica, cardiopatia isquémica e insuficien-
cia cardiaca. El estudio llevado a cabo
por ese equipo revela que las personas
con VIH presentan un riesgo un 54% mas
elevado de padecer enfermedades car-

ADEEBA KAMARULZAMAN

DIRECTORA DE LA IAS

diovasculares. En cuanto a las enferme-
dades en concreto, las personas con VIH
tienen un riesgo un 49% ma4s elevado
de suffir ictus y un 59% mas de padecer
cardiopatia isquémica. En la presenta-
cién de los resultados,la doctora Tiffany
Gooden destacé la necesidad de incluir
un cribado periédico de los factores de
riesgo cardiovascular (y también de di-
chas enfermedades) entre las personas
mas jévenes con VIH y de establecer una
herramienta para la evaluacion de ries-
go validada para personas con VIH.

XNO

POCAS INFEGCIONES

ENUSUARIAS DE PrEP
ENBRASIL Y MEXIGO,
PROBLEMASENPERU

sssssmm  LaSs personas que utilizan

PrEP en Brasil y México
presentan un nimero bajo de nuevas
infecciones por VIH. Sin embargo, en
Pert se registra un nimero elevado de
las mismas, segun los datos actualiza-
dos de un proyecto de demostracién de
la PrEP de gran tamafio que se realiza
en Ameérica Latina y que fueron pre-
sentados en la IAS. El estudio ImPrEP
se hallevado a cabo en 24 ciudades de
Brasil, Perd y México desde 2018.Su ob-
jetivo principal ha sido determinar la
aceptacién, adherencia e impacto de
la PrEP sobre la incidencia del VIH en-
tre los hombres gais, bisexuales y otros
hombres que tienen sexo con hombres
(GBHSH) y mujeres trans, aunque otros
andlisis adicionales han examinado
también qué factores permiten prede-
cir qué personas pueden adquirir el
VIH (seroconversion) y qué barreras
existen para el acceso a la PrEP.El profe-
sor Carlos Caceres, de la Universidad
Peruana Cayetano Heredia, ofrecio al-
gunos posibles motivos para explicar
este mayor niimero de infecciones en
Peru: la existencia allf de una mayor
proporcién de participantes jovenes,
un mayor nimero de mujeres trans,
unos menores niveles educativos, una
menor adherencia ala PrEP y un menor
numero de participantes que hubieran
acudido especificamente en busca de la
profilaxis preventiva. Caceres también
dijo que los centros peruanos tienden
a atender principalmente a las traba-
jadoras sexuales,a hombres GBHSH y a
mujeres trans de menores ingresos, en
comparacion con los centros de Brasil y
México,que suelen atender a una gama
mas amplia de poblaciones clave.
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ANO

40 anos deVIH
Presente, pasado
yfuturo

José Ramon Arribas

PRESIDENTE DE GeSIDA
(GRUPO DE ESTUDIO DEL SIDA)

«Tenemos una
impresionante capacidad
lerapéuticay preventiva»
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Representantes de las
principales sociedades
cientificas espanolas
definen estas cuatro
décadas, hacen
balance y subrayan

los retos que todavia
quedan para acabar
con el VIH

CUESTIONARIO 4X4
Todas las personas
entrevistadas respondieron
alas mismas preguntas.

O Defina estos cuarenta afios con una
palabra o unafrase corta.

Una historia de éxito de la medicinay de
la sociedad.

© ;Dénde y como estamos hoy en lo
que serefiere alalucha contra el VIH
yelsida?

La persona que vive con VIH puede
tener una vida normal en cantidady
en calidad. Sin embargo, el estigma
permanece.

© Alahorade abordar el VIH, ;qué ha
cambiadoy qué no ha cambiado?
Tenemos una impresionante capaci-
dad terapeuticay preventiva. Queda,
sin embargo,margen de mejora en el
diagndstico precozy en la lucha contra
el estigma.

O ;Cuadles son los principales retos
que tenemos por delante?
Diagnosticary tratar a todas las perso-
nas que viven con VIH en el mundo. Lo-
grar tener una vacunay, por supuesto,
la curacion.

Reyes Velayos

PRESIDENTA DE CESIDA
(COORDINADORA ESTATAL DE VIH Y SIDA)

Juan Gonzalez del Castillo

COORDINADOR DEL GRUPO DE
INFECCIONES ENURGENCIAS, DE SEMES
(SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA
DE URGENCIAS Y EMERGENCIAS)

Manuel VazquezLima

PRESIDENTE DE SEMES
(SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA
DE URGENCIAS Y EMERGENCIAS)

«Son fundamentales la
Informacion,la formacion y una
buena educacion afectivo-sexual»

O Defina estos cuarenta afnos con una
palabra o unafrase corta.

De silencio igual a muerte, aindetecta-
ble igual ainstransmisible.

© ;Déndey cémo estamos hoyenlo
que se refiere ala lucha contra el VIH
yelsida?

ELVIH es un éxito sanitario, preci-
samente por la evolucion de los
tratamientos, que lo han convertido
en una enfermedad crénicay han
conseguido que la carga viral sea
indetectable, lo que hace que el virus
seaintransmisible. Pero es también
un fracaso social por el estigma que
todavia existe.

© Alahorade abordar el VIH, ;qué ha
cambiadoy qué no ha cambiado?
ELVIH es un éxito sanitario por los
avances en los tratamientos: esto es lo
que ha cambiado. Y un fracaso social por
el estigmayy la discriminacion, que es lo
que no ha cambiado.

O ;Cuadles son los principales retos
que tenemos por delante?

Acabar con el estigmay la discrimina-
cién, mejorar la calidad de vida de las
personas con VIH, y reducir el nUmero
de nuevas infecciones y de diagndsti-
cos tardios. Para todo esto, son funda-
mentales la informacion, la formaciény
una buena educacion afectivo-sexual.

«Existe una relajacion en
las medidas de prevencion»

O Defina estos cuarenta afnos con una
palabra o unafrase corta.
La pandemia silenciosa: ‘test and treat’.

0 ;Déndey como estamos hoy en lo
que serefiere alaluchacontra el VIH
yelsida?

Creo que existe unarelajacién en las
medidas de prevencion de la trans-
misién que abocan a que el virus siga
expandiéndose. En Espafia seguimos
con tasas de infeccién oculta elevadas
y la mitad de los pacientes siguen
diagnosticandose de forma tardia, lo
que representa unos malos datos que
debemos intentar modificar. El cribado
de la poblacién es fundamental para
lograr el doble objetivo de limitar los
contagios y mejorar el momento del
diagnéstico. Solo asi podremos termi-
nar con esta lacra que tantos afos lle-
va afectando a nuestra sociedad. Las

estrategias de cribado son coste-efec-
tivas por lo que cualquier impulso a
ellas esta también justificado desde el
punto de vista econémico.

© Alahorade abordar el VIH, ;qué ha
cambiadoy qué no ha cambiado?
Los avances mas importantes se han
producido en materia de tratamiento
convirtiendo la enfermedad en una
patologia cronica que permite hacer
una vida casi normal a los pacientes.
Sin embargo, no hay vacuna, lo que
representa que no hay otra forma de
terminar con esta pandemia que no
pase por el diagndstico a tiempo de
todos los pacientes.

O ;Cudles son los principalesretos
que tenemos por delante?

La infeccidén ocultay el diagnéstico
tardio: hacer cribado.
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RosaPolo

COORDINADORA GENERAL DE GEAM
(GRUPO DE ESTUDIO SOBRE ALTERACIONES
METABOLICAS EN PACIENTES CON EL VIH)

«Loqueno ha
cambiadoes
la tremenda
implicacion

de los
profesionales»

36 REVIHSTA

O Defina estos cuarenta afnos con una
palabra o unafrase corta.

Un triunfo de la colaboracion multidis-
ciplinar.

0 ¢Dénde y como estamos hoy en lo
que se refiere ala lucha contra el VIH
yelsida?

Nos encontramos en una época de
avances en tratamiento, de aumento
de la calidad de vida, de envejecimien-
to por aumento de la supervivenciay
de lucha contra la discriminacion.

© Alahorade abordar el VIH, ;qué ha
cambiadoy qué no hacambiado?

Ha cambiado todo en cuanto a manejo
terapéutico y en cuanto al abordaje de
retos que antes no teniamos, como

el diagndsticoy el tratamiento de las
comorbilidades o de los sindromes ge-
rigtricos. Ha cambiado también la per-
cepcion de la enfermedad por parte de
los pacientes y de los profesionales con
una mayor vision futura. Pero, aunque
se han producido avances, hay aspec-
tos que han cambiado poco. Seguimos
con unimportante retraso diagndéstico
y sigue existiendo discriminacién hacia
las personas con VIH en diferentes am-
bitos. Uno de los aspectos fundamenta-

les que no ha cambiado es la tremenda
implicacion de los profesionales que
atienden a las personas con el VIH.

O ¢;Cuadles son los principales retos
que tenemos por delante?
Siqueremos llegar a cumplir los objeti-
vos de ONUSIDA para 2030, habra que
trabajar mas intensamente en preven-
cién primaria para llegar a todos los ran-
gos de edad, facilitando la PrEP atodas
las personas que cumplan los criterios
de prescripcion. Hay que potenciar el
diagndstico precoz de forma eficiente,
facilitar elacceso de todas las personas
con VIH al sistema sanitario, y vincular

a las personas diagnosticadas a las
consultas de VIH parainiciar de forma
precoz el tratamiento antirretroviral.
Desde el punto de vista social, tenemos
que trabajar en eliminar el estigmay

la discriminacién asociados al VIH, y
mejorar la calidad de vida de las perso-
nas. Debemos trabajar conjuntamente
administracion, profesionales, ONGs e
industria farmacéutica para conseguir
cumplir los objetivos intermedios de
ONUSIDA en 2026 y la eliminacién del
VIH en 2030.

José Alcami

COORDINADORDERIS
(RED ESPANOLA DE INVESTIGACION
DEL SIDA)

«Ademasdelos
retos cientificos
estan los retos
humanos»

O Defina estos cuarenta anos con una
palabra o unafrase corta.

Hemos pasado de una condena a
muerte a vivir.

0 ;Dénde y como estamos hoy en lo
que serefiere alaluchacontrael VIH
yelsida?

Estabamos en un valle profundo, un
desierto en uninframundo en que
vagabamos sin apenas luz, y esperaba-
mos la muerte de nuestros pacientes.
Penosamente, sin detenernos nunca,
hemos ascendido a una planicie con
dias luminosos, noches donde las
hogueras nos arropan y la medicina
ha vuelto a ser ese territorio donde

la cienciay la humanidad se cruzany
curan a los enfermos.

© Alahorade abordar el VIH, ;qué ha
cambiado y qué no ha cambiado?

Ha cambiado todo. Desde la medicacion
hasta el lenguaje y los mensajes que
damos a los pacientes. Han cambiado

la desesperacion de las familias, las
parejasy los amigos. Ha cambiado que
ahora los pacientes que viven con el

VIH pueden tener relaciones sexuales
sin miedo con sus parejas, y tener hijos,
pedir una hipoteca... Quiza, persiste el
miedo a decir que soy seropositivo, que
estoy infectado por el VIH, el silencio a
veces vergonzante a salir de este arma-
rio. Y todavia gueda mucho sufrimiento,
un sufrimiento afectivo y mucha soledad.
¢Qué no ha cambiado? Quiza la pregunta
deberia ser también donde ha cambiado
ydénde no ha cambiado Y la respuesta
es que el tratamiento del VIH ha cambia-
do enlos paises ricos y no ha cambiado
en cuarenta afos para muchos seres
humanos, los mas fragiles, que viven en
los paises con menos recursos.

O ;Cudles son los principales retos
que tenemos por delante?
Cientificamente nos enfrentamos a dos
grandes desafios y a un tercero comun
ala medicina. Los desafios especificos
de lainvestigacién en VIH son: uno, con-
Seguir una vacuna preventiva que acabe
con la pandemia en los paises con me-
nos recursos y descubrir nuevos farma-
cos que permitan la curacion funcional
del VIH y permita retirar el tratamiento
cronico. Un desafio comun atodala
medicina es la lucha contra el envejeci-
miento y las morbilidades asociadas al
mismo. Algo urgente para los pacientes
que viven con VIH, porque algunos de
ellos tienen un envejecimiento precoz

o acelerado. Pero, ademas de los retos
cientificos, estan los retos humanos:
suprimir las desigualdades en el acceso
al tratamiento, hacer desaparecer el
estigmay proteger a los mas fragiles, en
concreto a las mujeres y nifios del Africa
subsahariana, que no reciben los trata-
mientos que necesitan. Con respecto a
nuestro pais, tenemos los recursos para
hacerlo. Pero el objetivo de ONUSIDA
es global y su éxito depende de que se
alcance en todo el mundo.
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Antonio Rivero

PRESIDENTE DESEIMC
(SOCIEDAD ESPANOLA DE ENFERMEDADES
INFECCIOSAS Y MICROBIOLOGIA CLINICA)

«Seguimos
diagnosticando
de forma
tardia.Y
tenemos que
mejorar en la
educacion en
salud sexual
a la poblacion
general»

REVIHSTA

@Defina estos cuarenta afos con
una palabra o una frase corta.
Una larga travesia hacia la esperanza.

©¢;Doénde y como estamos hoy en lo
que se refiere a lalucha contra el VIH
yelsida?

Hoy, estamos en una situacién en la
que se ha avanzado muchisimo. Y, sin
embargo, tenemos cinco objetivos
todavia en el aire: el primero es el
diagndstico precoz como herramienta
esencial para conseguir que el mayor
numero posible de personas que
tienen infeccién por VIH esté en trata-
mientoy, por tanto, con carga viral in-
detectabley, por ende, sin capacidad
para transmitir el virus. El segundo
objetivo seria el de la prevencién a
través de la utilizacion de la educacion
en salud sexual, del uso de preserva-
tivos y otros métodos barrera, del tra-
tamiento universal de la infeccién, de
la PrEPy, por supuesto, del desarrollo
de vacunas preventivas. El tratamien-
to seria el tercer objetivo. Conseguir
que tenga menos impacto en la cali-
dad de vida de las personas infecta-
dasy ayude a reducir el estigma. Este
seria el cuarto objetivo. Aunque se ha
reducido mucho desde hace cuarenta
anos, sigue estando presente en la
vida de muchas personas. El quinto
seria avanzar en la calidad de vida de
las personas con VIH, lo que implica,
necesariamente, la existencia de un
tratamiento bien tolerado y eficaz,
pero, ademas, condicionado a que la
percepcién de la calidad de vida de

las personas con VIH sea similar a la
del resto de poblacioén.

©Alahorade abordar el VIH, ;qué ha
cambiadoy qué no ha cambiado?

Ha cambiado la capacidad para
diagnosticar a las personas con VIH,
que fue una herramienta esencial

para la prevencién en los primeros
anos. Ha cambiado la existencia de un
tratamiento antirretroviral altamente
eficazy de facil manejo, con un nimero
minimo de comprimidos y tomas al dia,
y con una seguridad realmente muy
alta. Han cambiado la calidad de vida y
la esperanza de vida de los pacientes,
que hoy por hoy se acercan —e, incluso,
en algunos casos supera—aladela
poblacion general. Y no ha cambiado la
percepcién de lainfecciéon por VIH, que
sigue siendo estigmatizante para las
personas gue viven con el virus. No ha
cambiado lo suficiente el diagndstico
precoz. Seguimos diagnosticando a
muchos pacientes de forma tardia. Eso
no quiere decir que se diagnostique a
los pacientes en una clinica avanza-

da sino que se diagnostica en una
situacién en la que ya puede haberse
producido la transmision del propio
VIH. Y yo creo que también tenemos
que mejorar en la educacion en salud
sexual, no sélo de las personas con
VIH sino también a poblacion general
porque eso va a contribuir a controlar
la transmisién del VIH.

0;Cudles son los principales retos
que tenemos por delante?

Elreto fundamental es la prevencion.
Y para optimizar la prevencion, es
necesario que todas las personas o,
al menos, el 95% por ciento de las
personas con VIH estén diagnostica-
das, que éstas estén con tratamiento
antirretroviral y lo mantengan de for-
ma indefinida, y que este tratamiento
consiga suprimir la carga viral y, por
tanto, se evite la transmisién. Ademas,
hay que incrementar la calidad de vida
y disminuir el estigma de los pacien-
tes. Por ultimo, conseguir una vacuna
preventiva que nos permita profundi-
zar en las estrategias de prevencion
del VIH.

OlgaDelgado

PRESIDENTA DE SEFH
(SOCIEDAD ESPANOLA DE FARMACIA
HOSPITALARIA)

«Dos terclos
de los
Seropositivos
pertenece a
paises en vias
de desarrollo»

O Defina estos cuarenta anos con una
palabra o unafrase corta.

Convivir durante 40 afios con el virus
VIH.

© ;Déndey como estamos hoyenlo
que serefiere alaluchacontra el VIH
yelsida?

ELVIH es la pandemia activa que mas
muertes ha ocasionado a fecha de hoy.
Han sido cuarenta afios de busqueda,
de investigacion, de atencién sanitaria
y de aprendizaje. Pero auin no esta
resueltoy sigue siendo un problema
sanitario de enorme importancia. Es un
problema mundial. Dos tercios de los
seropositivos viven en paises en vias de
desarrollo. Como farmacia hospita-
laria, hemos visto grandes avances:
disponemos de un tratamiento capaz
de controlar la enfermedad, se han
simplificado los tratamientos, los me-
dicamentos son mas segurosy tienen
menos efectos secundarios y menos
interacciones farmacolégicas, dispone-
mos de la prevencion farmacolégica...
Pero sigue siendo una enfermedad no
controlada. No hay curacion. Se siguen
produciendo contagios diariamente

y en muchos casos se diagnostica en
estadios avanzados de cargaviraly con
niveles muy bajos de CD4. Socialmente,
se han dado grandes avances, pero se

requiere una mayor aceptacion. Alin se
sigue estigmatizando a los pacientes
seropositivos.

© Alahorade abordar el VIH, ;qué ha
cambiadoy qué no ha cambiado?
Como profesional de la farmacoterapia,
debo decir que los tratamientos han
avanzado de forma importante. Inicial-
mente, los tratamientos tenian tasas de
eficacia muy bajas. Posteriormente, se
identificaba la complejidad como el ma-
yor problema de la terapia antirretroviral,
mas aun que la toxicidad. Actualmente,
disponemos de tratamientos eficaces,
sencillos y seguros que permiten hablar
de los pacientes VIH como de pacientes
controlados, en muchos casos seguidos
en entornos extrahospitalarios. Pero
sigue siendo una enfermedad incurable
y quedan pendientes el control de la
epidemia mundial, la deteccién precozy
la prevencion.

O ;Cudles son los principales retos
que tenemos por delante?

Los retos son muchos, pero si tuviera
que decantarme por uno seria sumar-
nos como profesionales a lo que diver-
S0s organismos internacionales han
propuesto como la estrategia 90-90-
90-90, ahora 95-95-95-95. Paraello, la
farmacia hospitalaria puede contribuir
poniendo en marcha un seguimiento
activo de los pacientes, participando
en larecogida de “patient reported
outcomes” e incluyendo la experiencia
del paciente como objetivo asistencial.
Es necesario estratificar la atencién que
se proporciona segun las necesidades
del paciente, ofrecer seguimiento con-
tinuado, coordinar con otros sistemas
asistenciales y acercar el tratamiento al
paciente, garantizando logros terapéuti-
cos en cuanto a adherencia terapéutica
y carga viralindetectable.
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Dos generaciones de médicos:
los que setoparonconelvirusy
los que decidieron trabajar conel

Han pasado cuatro
décadas desde los
primeros casos de

sida y los médicos que
comenzaban su carrera
en los anos 80y 90

del pasado siglo estan
llegando ala edad de
jubilacién. Ellos y ellas
vivieron la pandemia
desde el inicio,cuando
poco tenian que ofrecer
a sus pacientes, que se
les morian en los brazos.
Fueron creciendo y
aprendiendo del VIH
sobre la marcha. Ahora,
una nueva generacion
tiene que tomar el testigo
y continuar abriendo
nuevas lineas de trabajo
que permitan conocer
mejor al virus, mejorar
los tratamientos y llegar,
incluso,a encontrar

una cura funcional o la
ansiada vacuna. Asi se
esta viviendo este relevo
generacional en nuestro
pais.
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©ALBERTO ARAGON

otodo el mundo lo ve de igual
manera. Ni los médicos vete-
ranos,ni los pacientes vetera-
nos; ni los nuevos pacientes,
nilanueva generacién de mé-
dicos.En los afios ochenta del
pasado siglo, médicos y en-
fermeras se toparon brusca-
mente con la enfermedad.No
habia tratamientos. Todo era
desconocido. El estigma y los
prejuicios campaban a sus an-
chas. Cuarenta afios luchando
contra el VIH dan para mucho.
Es imposible que aquellos mé-
dicos tengan la misma visién del

VIH que las nuevas generaciones que
les van a relevar. Porque los nuevos mé-
dicos han elegido estudiar y trabajar con
el virus, que ya no es mortal,como lo era
entonces. Hoy, una pastilla al dia puede
bastar para controlar el virus y mante-
nerlo indetectable y, por tanto, intrans-
misible.

Quienes si pueden notar el cambio
generacional son los pacientes. Pero no
por la calidad de la atencién. Muchos de
ellos llevan con el virus muchos afos y
siempre con el mismo médico,que se ha
convertido casi en confidente.“;Mi mé-
dico se jubila!”, dice con disgusto Emilio
de Benito, periodista especializado en
temas de salud, que vive con VIH desde
1992.“Llevo con mi médico desde 1994.
Ayudo a mi pareja a morir. También ha
atendido a todos mis amigos, me ha visto
paralo bueno y paralo malo.De repente,
se jubila y tengo que buscarme a otro al

que contarle mi vida”, se encoge de hom-
bros,no sin cierta sorna.

Algunas otras dudas se ciernen sobre
el relevo generacional. Por ejemplo, el
reconocimiento de la especialidad de En-
fermedades Infecciosas,un tema que Ge-
SIDA viene defendiendo sin éxito desde
hace afnos.“Sdlo con ese reconocimiento
conseguiremos preservar la calidad de
la atencién en nuestro pafs y asegurar el
relevo generacional de los médicos que
han de atender a los miles de pacientes”,
reivindica el nuevo presidente de GeSI-
DA, el doctor José Ramoén Arribas. “Se
puede perder el conocimiento”, anade
con énfasis José Antonio Pérez Moli-
na,del departamento de Enfermedades
Infecciosas del Hospital Universitario
Ramon y Cajal de Madrid. Y se queja: “So-
mos una excepcién en Europa al no tener
esa especialidad ;Cémo formamos bien
en lamateria a los que vienen? ;Como les
pasamos nuestro conocimiento?”,

~————————

TRASPASO
DEPAPELES

ientras tanto, algunos médi-
cos ya estdn aceptando el reto.
Han ido traspasando su cono-
cimiento en enfermedades
infecciosas como el VIH a las
nuevas generaciones, aunque
sea “de forma informal”, se la-
menta Pérez Molina.

Alvaro Mena forma parte de esta
nueva generacion. El especialista de la
Unidad de Enfermedades Infeccionas
del Hospital Universitario de A Corufia
lo explica graficamente: “Yo elegf libre-
mente trabajar atendiendo a personas
infectadas por VIH en un momento en
el que habia una transicién hacia un
modelo de seguimiento en consulta
mas parecido al actual. Pero ingresaban
muchos pacientes en los hospitales con
enfermedades oportunistas e inmuno-

UNIDAD DE ENFERMEDADES INFECCIONAS
DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO DE A CORUNA

AlvaroMena

«Los objetivos han cambiado
ylos modelos asistenciales
también deben cambiar.
Las personas quevivencon
VIH enmuchas ocasiones
tienenunalto conocimiento
de suinfecciéonynecesitan
(vquieren) modelos de
seguimiento flexibles, que
seadapten mejorasuviday
necesidades»

supresion severa. Me considero muy
afortunado de poder realizar el trabajo
que hago,uniendo asistencia, investiga-
cién y docencia con un trabajo con gran
repercusion social”. Su mentora ha sido
la doctora Angeles Castro,que lleva tra-
bajando con el VIH més de treinta afos.
Ellano cree que en el medio hospitalario,
al menos en muchos hospitales de la red

Angeles Castro

«AlconvertirseelVIHen
unaenfermedad infecciosa
crénica, conuntratamiento
facil de tomaryrelativamente
sencillode controlar, es
previsible que seauna
infeccionque setrateen
Atencién Primaria, tras
unavaloraciéninicial porel
especialistaenInfecciosas»

ptblica en Espafia, se vayan a dar mu-
chos cambios ni que se vaya a mejorar el
manejo concreto a los pacientes de VIH.
Tampoco, que se vayan a poner medios
especificos que ya no se hayan puesto
hastala fecha.“Poco mas se va a mejorar
la atencidn frente a la infeccién por VIH
en Espana. Mas bien, pienso que el VIH
va a ser una patologia méas que se vera en
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consulta y que quedard integrada como
cualquier otra patologia que controla la
Unidad de Infecciosas”, asegura.

Mena, por su parte, reconoce que es
“dificil” mejorar el trabajo que ya han
hecho“los compafieros de la generacién
anterior”.“Si dentro de 20 o 25 afios he
trabajado y conseguido lo que ellos, es-
taré mas que satisfecho”pone en valor a
sus predecesores. Y continua: “La convi-
vencia y la transicién en la consulta con
la doctora Castro estd siendo un proceso
muy sencillo. Desde el primer momento,
se lo ha planteado como una cuestién
natural, con mucho sentido comun y
solidaridad, anteponiendo el beneficio
de los pacientes y de la unidad”.

A diferencia de su colega Castro, Mi-
guel de Gorgolas,jefe del Departamen-
to de Enfermedades Infecciosas del Hos-
pital Universitario Fundacion Jiménez
Diaz de Madrid, cree sin dudar que en los
préximos diez afnios,“de la mano de las
nuevas generaciones, veremos cambios
tanto en el tratamiento de los pacientes
con VIH como en la prevencién del vi-
rus”.“El desarrollo de medicamentos que
actian sobre nuevas dianas terapéuticas,
las nuevas formas de administracién,la
tecnologfa basada en ARN mensajero
paralas vacunas...supondran mejoras
en este sentido”.

El doctor Alfonso Cabello trabaja con
Gorgolas: “Me siento muy afortunado de
aprender de los médicos que me han
ensenado a manejar, estudiar y combatir
el VIH, como el doctor Gérgolas. Creo
que ellos han incorporado, y lo siguen
haciendo,los cambios que la comunidad
cientifica y la sociedad en general han
ido demandando, manteniendo un ri-
gor cientifico y una vocacién académica
ejemplares. Aprender de esa flexibilidad
nos permitird enfocar cualesquiera que
sean los nuevos caminos que se abran”.

Isabel Mur es otra facultativa que esta
tomando el relevo. En su caso, a Pere
Domingo, de la Unidad de Enfermeda-
des Infecciosas del Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau, de Barcelona. Para ella,
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DEPARTAMENTO DE ENFERMEDADES INFECCIOSAS DEL

HOSPITAL UNIVERSITARIO FUNDACION JIMENEZ DIAZ DE MADRID

Alfonso Cabello

«Me siento muy afortunado
de aprender delos médicos
que me han ensefiado
amanejar, estudiary
combatirel VIH. Elloshan
incorporado los cambios
que lacomunidad cientifica
ylasociedadengeneral
hanido demandando,
manteniendo unrigor
cientificoyunavocacion
académicaejemplares.
Aprender de esaflexibilidad
nos permitira enfocar
cualesquieraqueseanlos
nuevos caminos que se
abran»

Miguel de Gorgolas

«Eldesarrollode
medicamentos que acttian
sobre nuevas dianas
terapéuticas, las nuevas
formas de administracion,
latecnologiabasadaen
ARN mensajero paralas
vacunas...Delamanode
las nuevas generaciones,
vamos aver cambiostanto
eneltratamientodelos
pacientes conVIHcomoen
la prevencion del virus»

la entrada de nuevos médicos “si va a
permitir explorar nuevos angulos desde
los que estudiar el virus que ahora no
se dan,debido a que se estd viviendo la
infeccién por VIH con otra perspectiva,y
ello podra ayudar a la investigacién”. Su
mentor la corrobora: “La incorporacién
de nuevos actores en el campo del VIHy
la carga de talento que llevan asociada
han de permitir en un futuro no lejano
seguir progresando en el cuidado de los
pacientes y en las politicas de preven-
cién y desarrollo”.

Luis Fernando Lépez Cortes,respon-
sable de la Unidad de Enfermedades
Infecciosas del Instituto de Biomedicina
de Sevilla, adscrito al Hospital Virgen
del Rocio, teme que en el relevo se vaya
a“perder un tremendo bagaje en el co-
nocimiento, tratamiento e investigacion
de esta patologia".Y es que, a su juicio,
se estd incorporando una nueva gene-
racion de médicos cuyo contacto con
el VIH "solo ha sido de pasada”y para
la que el manejo de la mayoria de pa-
cientes es “relativamente facil”. Nuria
Espinosa trabaja con Lépez Cortés, pero
su opinién coincide més con la de Isabel
Mur. "Seguro que las nuevas generacio-
nes seran capaces de incorporar cam-
bios que mejoren el manejo actual de la
infeccién”, dice. Y afiade: “Los avances
de la ciencia permitiran abrir lineas de
investigacion que tengan como objetivo
la ansiada curacién".

POCOS CAMBIOS
MEDICOS

n materia médica, los puntos de
vista no difieren apenas entre
las dos generaciones de médicos.
“Probablemente, existan visiones
diferentes entre facultativos de di-
ferentes edades en otras unidades.
En mi caso, he de decir que no.Veo
ala doctora Castro abordar cuestiones

relacionadas con la sexualidad, la PrEP
o las ITS con total normalidad. Atien-
do a muchos de sus pacientes en una
consulta especifica, y siempre se mues-
tran encantados con ella. Creo que el
estigma y las dificultades para abordar
temas de prevencidén tienen més que
ver con cuestiones culturales que con
la edad”, afirma Alvaro Mena.

Preguntados por los cambios en ma-
teria de prevencion, Gorgolas y y Cabe-
llo casi calcan sus respuestas: “Creo que
los cambios aquf han venido dados por
dos hechos significativos. El primero:
que las personas que estan recibiendo
un tratamiento antirretroviral eficaz no
pueden transmitirlo a otras personas. El
segundo: que las personas no infecta-
das pueden tomar medicamentos para
prevenir la infeccidn,la conocida como
profilaxis pre-exposicién o PrEP”, dice
Godrgolas.“Los avances en prevencién
han dado un salto cualitativo en los ul-
timos anos. La llegada de la profilaxis
pre-exposicion y la consolidacién del
concepto indetectable=intransmisible
nos han brindado herramientas sufi-
cientes para plantear un combate direc-
to contra esta epidemia”, sigue Cabello.

Alamisma cuestion de la prevencidn,
los doctores Mur y Domingo responden
de manera distinta. La abordan des-
de una perspectiva mas social. Pero la
influencia de mentor y mentorado se
aprecia en sus respuestas. Habla Mur:
“En general, ha disminuido la sensacién
de riesgo de trasmisién de la infeccidn,
pero continta habiendo un gran estig-
ma social”. Afiade Domingo: “La visién
es muy dependiente del paciente, pero
en general intentan seguir los conse-
jos del terapeuta. Lo que sf es general
es la disminucién de la percepcion del
riesgo”.

La doctora Espinosa considera que ha
habido un salto importante en materia
de prevencion: "Los pacientes mayores
de 40 afos o los que fueron usuarios
de drogas intravenosas son, en general,
mas conscientes del riesgo. Hay, sin em-

bargo, una poblacién muy joven que
no tiene el recuerdo del comienzo de
la epidemia y es menos consciente del
riesgo. Creo que queda mucho por ha-
cer y mejorar, pero indudablemente se
ha avanzado mucho desde el punto de
vista médico con las camparias de infor-
macién y de PrEp". Para su comparnero
Loépez Cortés,“la PrEP,indudablemente,
va a ayudar a disminuir el niimero de
casos nuevos, pero también hacen falta
mantener campanas informativas para
tener una conducta sexual con los me-
nos riesgos posibles”.“Muchos pacientes
creen que, si no tomas precauciones, lo
peor que puede pasar es un tratamien-
to de unos dias para una infeccién de
transmision sexual (ITS) o tomar una
pastilla al dia para el VIH y esperar que
salga la cura. Esto no es asi. Las reper-
cusiones de la infeccién por VIH van
mucho mas all4 del nivel de los CD4 y
la carga viral”.

Segun Miguel de Goérgolas, el mayor
cambio que estamos experimentando
tiene que ver con la coparticipacion del
paciente en la toma de decisiones sobre
su salud.“El paciente se ha hecho res-
ponsable de su salud y los médicos so-
mos los facilitadores de la informacién
y le damos el mejor consejo posible.
Ahora,las decisiones terapéuticas son
compartidas y nos estamos despojando
de ese paternalismo que ha caracteri-
zado la relacién médico-paciente”, dice.
Una perspectiva que comparte Cabe-
llo: “La implicacién del paciente en el
cuidado de su salud es imprescindible
y, por suerte, hoy en dia cada vez més
frecuente. Dar la informacidn al pa-
ciente y hacerle participe de la toma de
decisiones aumenta el cumplimiento
de las mismas y, en definitiva, mejora
su salud. La bidireccionalidad en la in-
formacion facilita también el aprendi-
zaje del médico: saber cudles son los
objetivos y necesidades de las personas
que atendemos no hace sino mejorar la
planificacién y disefio de los cuidados
de salud que debemos ofrecer”.
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RELACIONMAS
CERCANA

lvaro Mena aprecia que el trato
con el paciente ha cambiado en
estos cuarenta anos de la mano
de la mejora de los tratamien-
tos.“Los objetivos han cambia-
do y los modelos asistenciales
también deben cambiar. Las
personas que viven con VIH en muchas
ocasiones tienen un alto conocimiento
de su infeccién y necesitan (y quieren)
modelos de seguimiento flexibles,que se
adapten mejor a su vida y necesidades,
con menos consultas rutinarias, pero
con mejor acceso rapido para otras cues-
tiones,como por ejemplo las infecciones
de transmisién sexual”.“Actualmente, el
perfil de pacientes no tiene nada que
ver con el de las primeras décadas. Ini-
cialmente, eran,en general,y en nuestro
caso, pacientes muy conflictivos y con
problemas relacionados con la droga-
diccién intravenosa”, recuerda Angeles
Castro.“Y, claro, al cambiar el tipo de
pacientes, légicamente ha cambiado
también la manera que tienen ellos de
relacionarse con nosotros”, recalca.
Isabel Mur, de la quinta de Mena,
comparte con él la percepcién del trato
al paciente.“En general —dice—,la rela-
cién con el paciente es cercana debido a
que te conviertes en su médico de refe-
rencia. No s6lo nos centramos en el con-
trol del VIH sino también en las patolo-
glas acompafiantes”. Pere Domingo cree,
por su parte, que la relacién “antes era
més frecuente”. “Precisabas de mucho
soporte adicional de todos los servicios
hospitalarios. Era atencién al paciente
hospitalizado con una parte también
ambulatoria. Ahora, basicamente es
atencién ambulatoria con un gran com-
ponente preventivo de comorbilidad
asociada ala edad”.
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Deigual manera se expresa la doctora
Espinosa. Para ella, "el paciente es hoy
mucho maés participe en la toma de de-
cisiones y las recomendaciones profesio-
nales se ofrecen con mds empatia y no
tanto desde la autoridad". Lépez Cortes
considera que el trato con los pacientes,
en su caso,no ha variado con el tiempo.
Aunque, continua, "es cierto que el nivel

cultural de los pacientes ha aumentado
y ello obliga a transmitir la informacién
de una manera distinta".

¢Y al revés? sSe han notado cambios
en los pacientes? Para Mena, sin duda:
“El empoderamiento hace que busquen
conversaciones y recomendaciones mas
técnicas. La consulta, ademas de un es-
pacio diagnostico y terapéutico, debe

UNIDAD DE ENFERMEDADES INFECCIOSAS DEL HOSPITAL
DE LASANTACREUISANT PAU, DE BARCELONA.

Pere Domingo

«Laincorporacionde
nuevos actores enelcampo
delVIHylacargadetalento
quellevanasociadahan

de permitirenunfuturono
lejano seguir progresando
enelcuidadodelos
pacientesyenlas politicas
de prevencionydesarrollo»

Isabel Mur

«Lallegadadeunanueva
generacionde médicossiva
apermitir explorar nuevos
angulosdesdelos que
estudiar elvirus que ahorano
sedan. Ellopodraayudarala
investigacion»

cumplir funciones informativas y for-
mativas. Es fundamental (y a veces poco
reconocido) el papel de la enfermeria
especializada en las unidades de VIH.
Son un pilar basico”, afirma rotundo.
Gorgolas, en cambio, no tiene tan cla-
ro que los pacientes hayan cambiado
tanto: “La inmensa mayoria siempre
mostré confianza en el médico y tengo
la impresion de que eso se mantiene.
Hoy, los pacientes estdn mas y mejor in-
formados”. Su colega Cabello explica:
“Las personas a las que atiendo, en su
mayoria,demandan involucrarse en su
salud, piden informacién continua sobre
los avances en la materia, y confian en
el manejo que proponemos. Esto es un
estimulo para que,de manera constante,
nos planteemos nuevos retos y mejoras”.

Para la doctora Mur,“el médico sigue
siendo el referente del paciente en su
enfermedad, es en quien deposita su
confianza. A pesar de estar en la era de
lainformacién,cualquier duda que tiene
sobre el VIH la resolvemos en la consulta”.
“El escenario actual es el de una pobla-
cién que envejece de forma precoz, con
multiples comorbilidades y polifarmacia.
Mejorar esta situacién es un desafio que
debemos afrontar en los préximos anos
las nuevas generaciones”,concluye.

La explicacién del cambio en los pa-
cientes radica, segin Espinosa, en que
tienen un mejor nivel académico y un
mayor acceso a la informacién. “Estan
mads preparados para tomar decisio-
nes respecto a su enfermedad", subra-
ya. Lépez Cortes estd de acuerdo, pero
también cree que los pacientes “siempre
esperan la opinién y el consejo de un
profesional, y no solo en materia de tra-
tamientos”.

Angeles Castro vaticina que, al con-
vertirse el VIH en una enfermedad in-
fecciosa crénica, con un tratamiento
facil de tomar y relativamente sencillo
de controlar, “es previsible que sea una
infeccién que se trate en Atencidén Pri-
maria, tras una valoracién inicial por el
especialista en Infecciosas”.

UNIDAD DE ENFERMEDADES INFECCIOSAS DEL INSTITUTO
DE BIOMEDICINA DE SEVILLA, HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO

Nuria Espinosa

«Seguro que las nuevas
generaciones seran capaces
deincorporar cambios que
mejoren el manejo actual de
lainfeccion. Losavancesde
la ciencia permitiran abrir
lineas deinvestigacion que
tengancomo objetivola
ansiada curaciéon»

En algo coinciden absolutamente to-
dos. A la cuestion de cudl es la clave hoy
en la lucha contra el virus,la respuesta es
undnime: el diagndstico precoz. Aunque
el doctor Domingo afiade otra cosa: “La
clave es y deberfa haber sido siempre la
prevencion. Es obvio que, si el paciente se
infecta, llegamos tarde”. Pere Domingo lan-
za unreto a las generaciones que llegan:
saber si la infeccién provoca més comor-

Luis Fernando LépezCortes

«Muchos pacientes
creenque, sinotomas
precauciones, lo peor

que puede pasaresun
tratamiento de unosdias
paraunalTS otomaruna
pastillaal diaparael VIH.
Indudablemente, estonoes
asi»

bilidad asociada a la edad o si la provoca
antes de tiempo.“Esta es una de grandes
cuestiones que queda por resolver en la
infeccién por VIH.El estudio y tratamiento
de las causas intimas que subyacen a esta
cuestidn serd un elemento primordial de
estudio y debate en los afios por venir. Serd
capital buscar estrategias que permitan
un envejecimiento sano al igual que el de
la poblacién general”,anticipa.
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Conversacion a tumba abierta
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Txema,
paciente:
«YO NO me

considero un
enfermo»

REVIHSTA

Santiago.
meédico:
«Es que no lo
estas»

Pongamos que la Catedral no es un bar,como en la novela
de Mario Vargas Llosa. Pongamos que la Catedral es un
local cualquiera.Y que alli dos personas intercambian
pareceres sobre un mismo tema, desde sus visiones y
vivencias. En eso si coincide la situacion de la novela

del autor peruano con lo que sucede en las lineas que
siguen a continuacion. El doctor Santiago Moreno, jefe
del Departamento de Enfermedades Infecciosas del
Hospital Ramoén y Cajal,y Txema Serrano, un paciente
diagnosticado de VIH en 2004, charlan sobre el VIH una
tarde del mes de noviembre en Madrid. Pese alo que
pudiera pensarse,las posiciones no son tan dispares.En lo
importante, hay consenso. Los matices se producen en el
dia a dia,en las percepciones sobre la calidad de vida,en
algunos sintomas. . .Médico y paciente a tumba abierta.

antiago y Txema se conocen
desde hace muchos afios.
Pero Txema ya conocia a
Santiago de antes. Colabo-
raba en Apoyo Positivo y
tenia referencias de quién
era.Luego,contrajo el VIH en
2004, cuando tenfa 25 anos.
Nueve anos mas tarde, acu-
did a una charla que impar-
tié Santiago. Y, poco a poco,
fueron coincidiendo mas.
Entre otras cosas, compartian un buen
amigo. Asi, hasta que participaron juntos
en un documental,‘Sin miedo al VIH,en
2018.La intensidad del rodaje provocé
que la relacién diera un salto cualitativo.
0 tal vez fueran muchas otras cosas. ..
Hoy, con 43 afios, Txema Serrano es
responsable nacional de Primera Acogi-
da de Proteccién Internacional de la Co-
misién Espafiola de Ayuda al Refugiado
(CEAR). A pesar de la relacién que tiene
con Santiago Moreno,jefe del Depar-
tamento de Enfermedades Infecciosas
del Hospital Ramoén y Cajal de Madrid, o
tal vez por eso mismo, nunca ha sido su
Ppaciente directo.“Yo me junto con Txema

para temas serios: para tomar cervezas”,
suelta con sorna el doctor Moreno.“Pero
me hace muchas consultas el tio, ¢eh?
Se aprovecha”, anade. A Txema le salta
la carcajada. No serd la tinica durante la
conversacion entre ambos. Se nota que
se conocen bien y que, entre ambos, hay
mucho mds que un virus en comun.

Laprimeraconsulta

Txema Serrano (TS): Bueno, ya sabes
que me diagnosticaron en 2004 y la ver-
dad es que, cuando llegué a la consulta,
una vez que ya me habfan dado el diag-
ndstico,lo primero que tuve es sensacion
de miedo. Por desinformacidn. Yo venia
con mi pelicula montada sobre todas las
consecuencias que iba a tener. Todo era
sinénimo de muerte, de tratamientos
muy duros... Para mi, la primera vez en
la consulta fue eso, necesitaba muchisi-
ma informacién y que me dieran mu-
cha, mucha calma.

Santiago Moreno (SM): ;Cémo fue tu per-
cepcion sobre la manera en que te recibid
el médico? ¢En qué medida respondié a
tus expectativas?

eresvihda.es

Escanee el cédigo QR con
su teléfono para ver el video
de esta conversacion.

TS: Pues la verdad es que, en ese momen-
to,cuando me diagnosticaron, tenfa unos
niveles de defensas altos y una carga viral
mas o0 menos baja.Y me dijeron que sim-
plemente fbamos a hacer controles perié-
dicos para ver cémo evolucionaba, sin ne-
cesidad de tratamiento. Eso a mi me dejd
desconcertado.Era como una sensacién de
incertidumbre,de estrés,de no saber hasta
ddnde iban a llegar esos controles.

SM: Sabes que yo también he vivido mu-
cho la evolucién entre los pacientes que
vefamos al principio de la pandemia y
los que estamos viendo ahora. jHombre!
Siempre hay un factor comun a todos
los pacientes y en todas las épocas: el pa-
ciente necesita reafirmarse en que no es
una enfermedad grave, que no es algo no
controlable. Al principio, cuando llegaba
alguien en los 80, tu sabias que el mucha-
cho o la muchacha que viniera estaban
sentenciados. Sabias que lo ibas a perder.
Entonces,creibamos una especie de cora-
za contra las emociones porque luego la
despedida era muy dolorosa. Gastabamos
como una hora y media sélo en hablar,
para explicar la enfermedad, para reco-
nocer que no tenfamos tratamiento, pero
que algun dia vendria, y para aconsejar
sobre lo que habia que hacer contra la
transmisidn y prevenir enfermedades
oportunistas. Era una conversacion muy
larga, pero porque era sin duda ninguna
la consulta mas importante de todas. Se
trataba de que el paciente, en aquel mo-
mento, se hiciera cargo de su situacién y
que no viera que todo era negro.
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Ahora, cuando alguien nuevo viene a la
consulta, en la primera visita también hay
algo de esto, pero los argumentos son muy
diferentes. Hablamos mas de los cambios
que vienen en el futuro, hacia dénde va-
mos.Y el paciente se da cuenta de que de su
vida no depende de esto,que a lo largo de
su vida va a sufrir enfermedades que van a
ser mucho mas preocupantes que el VIH.
TS: Claro, yo he visto esa evolucién. An-
tes de ser diagnosticado, habia trabajado
como voluntario con personas que tenfan
sida. Y es verdad que, en ese momento,
todavia los tratamientos no funcionaban
y el prondstico, como tu dices, era otro.
Cuando a mi me diagnostican, los trata-
mientos funcionan y la esperanza de vida
es otra,aunque la informacién no estuvie-
ra ahi.Pero sf he visto un cambio respecto
de mis primeras consultas. Antes eran
siempre mas extensas y se hablaba mas
con el paciente, se trabajaba de una forma
mas unilateral y sélo se abordaba la parte
del VIH. Ahora, en las primeras consultas
se trabaja de una forma mads integral, se
abordan otros aspectos que no tienen que
ver con el VIH, como el suefio,la ansiedad,
problemas de huesos, cancer. ..

Calidad devida

SM: Eso ha sido la evolucién légica de la
prioridad en las preocupaciones. En una
primera época,lo importante era que el
paciente no se muriera o que no desarro-
llara enfermedades oportunistas. Y no te-
nifamos nada mas que hacer. Luego,con la
llegada de los tratamientos, el problema
estuvo en la toxicidad y en los fracasos
virolégicos: los medicamentos eran im-
perfectos,muy téxicos,lo que conducia al
abandono de la medicacién o a la mala
adherencia. jAhora no tenemos nada de
eso! Es un lujo.

TS: Claro, eso s que ha sido un cambio su-
per importante. En el momento en que a
mi me diagnostican, el tratamiento se apli-
caba lo mas tarde posible para evitar toxi-
cidades.Sin embargo, ahora lo importante
es dar el tratamiento lo antes posible.

48 REVIHSTA

CALIDAD DE VIDA

Santiago Moreno:
«Ahora, nos preocupamos
mucho de la calidad

de vida. Sia mi hace
veinte anos me dices
que duermes mal por

la noche, te digo: Oye,
macho, es lo minimo que
te puede pasar! Ahora,
No es que me preguntes
tu; ahora te pregunto yo:
¢qué tal duermes?»

Txema Serrano:

«Si, ese es uno de los
miedos que llevamos

ala consulta antes de
empezar el tratamiento:
¢£CcOmMo me va a afectar

el tratamiento? Cuando
vemos que no hay efectos
duros, lo que queremos es
seguir con el tratamiento
y seguir manteniendo la
calidad de vida»

SM: Ahora nos preocupamos mucho,mu-
cho, mucho, de la calidad de vida. Si a mi
hace veinte aflos me dices que duermes
mal por la noche, te digo: jOye, macho,
es lo minimo que te puede pasar! Ahora,
no es que me preguntes ti; ahora te pre-
gunto yo: ;qué tal duermes? jOjald tuvié-
semos para el resto de las enfermedades
crénicas una medicacién que fuese el
80% de la medicacién del VIH!

TS: Si, ese es uno de los miedos que lle-
vamos a la consulta antes de empezar
el tratamiento: ;c6mo me va a afectar el
tratamiento? Cuando vemos que no hay
efectos duros,lo que queremos es seguir
con el tratamiento y seguir manteniendo
la calidad de vida. Mi preocupacién, por
ejemplo, estd ahora en temas digestivos,
que eso antes ni se valoraba. O el tema
6seo. A mi, todo el tema de la descalci-
ficacién me preocupa,y puede ser una
consecuencia del tratamiento ono...
SM: Hay una cosa que yo si observo aho-
ra: son los trastornos neuropsicoldgicos.
Si se les pregunta a los muchachos con
VIH,un gran porcentaje de ellos te revela-
r4 ansiedad y preocupacion. Seguramen-
te por muchos motivos: porque hay facto-
res sociales,independientes de la propia
enfermedad, que influyen de manera
importante. De hecho, ahora tenemos
Ppsicdlogos que nos ayudan precisamente
amanejar los problemas en esa esfera.
TS: Para mi, personalmente, otra de las
cuestiones que mas me preocupa es el sue-
no.Es verdad que nunca sabes si la falta de
suerio es lo que te provoca la ansiedad o si
es la ansiedad la que te provoca la falta de
suenio. Si eso tiene que ver con el VIH o si
tiene que ver con el ritmo de vida. Aunque,
por lo que se est4 viendo, los pacientes que
tenemos VIH tenemos mds tendencia a
tener estos problemas. En cualquier caso,
si que he visto un cambio importante en
las consultas. Como el hecho de la incorpo-
racion de los profesionales de l1a psicologia,
incluso de psiquiatria.

SM: Es un descanso para nosotros poder re-
currir a ellos. Tener la visién profesional de
un especialista es muy importante para mi.

Distintas sensibilidades

SM: Yo creo que pacientes y médicos
coincidimos mucho en la visién del
VIH. Que ese grado de conexion sea
mayor o menor depende de cdmo es el
paciente y de cémo es el médico. Pero,
en cualquier caso, si que es verdad que,
seguramente, los pacientes tienen sen-
sibilidad hacia unos temas que muchas
veces a los médicos se nos escapan. Sen-
cillamente, por no vivirlos. S6lo cuando
de manera repetida los pacientes te van
comentando un tema, tu te haces cargo
de que hay un problema al que no eras
sensible. Pero no sé si me atreveria a
decir que la visién que tenemos los mé-
dicos de la enfermedad y lo que preo-
cupa a los pacientes es diametralmente
opuesto. /T crees? ;Son muy opuestas?
TS: Bueno, yo, personalmente, es que no
percibo el VIH como una enfermedad.
SI que necesito un tratamiento, porque

si no puede desembocar en una enfer-
medad, pero yo no percibo que estoy
enfermo...

SM: Es que no lo estas. ..

TS: Puedo enfermarme de otras cosas,
pero no siento que estén asociadas al
VIH. Pero, iclaro!, s que entiendo que la
visién del médico es diferente porque se
trata como enfermedad. Para eso estan
el tratamiento, los controles y el segui-
miento. Pero yo no lo veo asi, y no sé si
eso psicoldgicamente me ayuda a vivirlo
de otra manera. Quiza en eso difiere la
visién que tenemos. Lo que no tengo
muy claro es si, sobre esa sensibilidad
que mencionas, se ve una diferencia en-
tre pacientes que han sido diagnostica-
dos hace treinta afios y pacientes que
han sido diagnosticados ahora.

SM: Un muchacho que haya sido diag-
nosticado en los tltimos cinco afos, por
ejemplo,lo vive como tui dices,como algo
‘light; que tiene un tratamiento magnifico

ESTIGMA

Txema Serrano:

«Yo creo que lo primero
que pensamos todos
cuando recibimos el
diagnostico, mas alla de
la calidad de vida, es el
estigma. Pensar como
nos va a afectar vivir
con ello a nivel socialy a
nivel familiar, a todos los
niveles»

Santiago Moreno:
«Esosiqueesuna
asignatura pendiente. No
se avanza en la misma
medida a nivel social que a
nivel médico, aunque haya
habido avances»

que apenas le altera el curso de su vida.La
persona que fue diagnosticada hace 25 o
35 afios y sobrevive ha visto las orejas al
lobo y se da cuenta de que la situacién
actual es un privilegio.Por eso,son los que
demandan mayor atencién hacia la gente
que tiene el VIH, porque entienden que
no se debe pasar por experiencias pare-
cidas a las que tuvieron. Hay que valorar
esas cosas sencillas que en otros tiempos
no podiamos tener en cuenta. Mas alld de
controlar su carga viral, es lo inico en lo
que podemos ayudar a la gente. Muchas
veces, hay pastillas que producen niuseas
al paciente, y si ti no se lo preguntas él es-
pontaneamente no te lo comenta o te co-
menta que es soportable y lo deja estar. Lo
mismo en alteraciones de la esfera sexual.
Deberifa haber una actitud mas proactiva
por parte del médico para preguntar e
investigar qué aspectos son importantes
para el paciente. Aunque no le condicio-
nen la cantidad ni la calidad de vida, s
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que condicionan aspectos de su dia a dia.
TS: A mi hay dos cosas que me preocu-
pan especialmente. Una es el envejeci-
miento prematuro.

SM: T no vas a Vivir eso.

Elestigma

TS: Yo creo que lo primero que pensa-
mos todos cuando recibimos el diagnds-
tico,més alla de la calidad de vida, es el
estigma. Pensar cémo nos va a afectar
vivir con ello a nivel social y a nivel fa-
miliar, a todos los niveles.

SM: Esta es la segunda cosa que me pre-
ocupa.El estigma si que es una asignatu-
ra pendiente,.No se avanza en la misma
medida a nivel social que a nivel médico,
aunque haya habido avances.

TS: Es verdad que el hecho de la inde-
tectabilidad nos ayuda a percibir de otra
manera ese estigma, o mas bien el auto-
estigma que tenemos. ..

SM: Si, pero yo muchas veces doy como
consejo que no se haga publica la con-
dicién de tener el VIH en segtn qué
medios.

TS: Sin embargo, yo animo a lo contrario.
(Risas)

CONTARLO

Santiago Moreno:

«Yo muchas veces doy
COMO CONSEjo que No se
haga publica la condicion
de tener el VIH en segun
qué medios»

Txema Serrano:

«Yo animo a contarlo
siempre que se tenga

la seguridad de que las
consecuencias novan a
Ser peores»
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SM: Es que he visto situaciones tan desa-
gradables que yo les digo: ti cuéntaselo a
quien quieras, pero cuidado,que no todos
los sitios estan preparados para aceptar
esto como algo normal. No vaya a suce-
der que un muchacho sea despedido con
cualquier excusa por haber dicho que
tiene VIH. Todavia hay muchos temas
pendientes. Ha habido progresos, pero
todavia insuficientes como para norma-
lizarlo, ¢no te parece?

TS: Si, esta claro. Yo animo a contarlo
siempre que se tenga la seguridad de que
las consecuencias no van a ser peores.En
mi caso,no contarlo era una de las cosas
que me provocaba més ansiedad. Cuando
percibi seguridad en mi entorno, supe
que contarlo me iba a beneficiar mas
que perjudicar. Pero es cierto que, antes
de decirlo, las personas deben tener la
informacién suficiente como para saber
abarcarlo.

SM: El otro dia un paciente me decia
exactamente lo mismo. Me decfa que lo
que peor llevaba y lo que mas ansiedad le
creaba era no poder decirselo a su familia.
Y, al mismo tiempo, tenia la certeza de
que no se lo podia contar. Terrible. Pero
eso no es lo normal. Los padres y herma-

nos reaccionan de manera positiva, inclu-
so en los peores tiempos.

TS: Es que las personas que tenemos VIH
ahora estamos muy informadas, pero el
resto de la sociedad no.Existe 1a informa-
cién, pero sélo para quien la busca.

SM: ;Sabes un estigma que se ha elimina-
do creo que por completo? El que habia en
el medio sanitario. Aunque parezca men-
tira, cuando aparecio el sida, y en torno a
él, habia todo tipo de incertidumbres. La
lucha empezaba ya en el medio sanitario,
con los profesionales. .. Si td pedias una
endoscopia digestiva para un paciente VIH,
no se la querian hacer o la dejaban para
el dltimo, a fin de mes.Eso lo he vivido yo.
TS: Si. Antes, cuando ibas a la consulta y
decias que tenfas VH, a veces sf se notaba
un trato diferente. Y a mi se me ha pasa-
do eso de llegar a una colonoscopia, por
ejemplo, 0 a una intervencion quirurgica
menor, y encontrarme con que pasaban
primero a todo el mundo. Yo me quedaba
el dltimo. Ademas, no te lo decian. Yo me
enteré por otras vias que eso era un proto-
colo que se aplicaba. Y cuando me enteré
yme lo hicieron otra vez,ahi ya me planté.
SM: Si, pero eso ya se ha acabado. Se ha
acabado.

ENVEJECER

Txema Serrano:

«A mi hay dos cosas
que me preocupan
especialmente. Una
es el envejecimiento
prematuro»

Santiago Moreno:
«TU no vas a vivir eso»
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«El paciente naive
esta mas preocupado
del estigmaquedela

infeccion»

La atencion a los pacientes
con VIH ha cambiado tanto
que cuando llegan por
primera vez a la consulta
tienen claro muy pronto que
su futuro médico es muy
optimista. Por eso, el objetivo
principal ha pasado a ser

de mejorar la supervivencia
amejorar la calidad de vida
de la persona.

n diagndstico de VIH nunca
es una buena noticia, pero
ahora los médicos pueden
transmitir un mensaje opti-
mista al paciente.“Y, jbuf!,no
sabes el descanso que es fren-
te alo que viviamos hace afios,
cuando les anunciabas una
sentencia de muerte.La carga
emocional para los médicos
era enorme dia tras dia”. Pep Coll, médi-
co e investigador de la Fundacién Lucha
contra el Sida, se relaja sélo de pensarlo.
“Hoy,cuando llegan, puedes ser optimista
desde la conviccién. Realista, porque esto
no es un catarro, pero optimista”, sonrie
de oreja a oreja.

El objetivo principal ha pasado a ser
de mejorar la supervivencia a mejorar la
calidad de vida de la persona. Incluso un
paso mas, asegura Coll: “Seguir mejoran-
do la calidad de vida, si, pero teniendo en
cuenta al paciente. Incorporar su perspec-
tiva, sus prioridades, sus necesidades no

cubiertas”. El doctor Coll confia en seguir
mejorando y alcanzar los objetivos de
ONUSIDA para 2030.“De hecho, ya cum-
plimos el segundo de los tres 90 amplia-
mente. Pero hace falta un esfuerzo, sobre
todo para el primero: ese 13% de casos no
diagnosticados”, afirma.

En este sentido, el facultativo cree que,
para conseguir el reto del primer 90,hace
falta implicar a otros agentes; y, princi-
palmente, a la comunidad. Coll subraya
que las organizaciones comunitarias “de-
ben jugar un papel importante”, ya que
pueden facilitar el acceso a las pruebas
diagndsticas de grupos de poblacién con
barreras de acceso a los servicios de salud.
Por ejemplo, migrantes, mujeres transgé-
nero o trabajadores del sexo.

Por eso, para hablar de éxito terapéu-
tico, anade,“los tratamientos, que ya son

muy eficaces, deben ser bien tolerados,
simples y adaptados al estilo de vida y
a las preferencias del paciente”. Esto su-
pone un cambio absoluto en la forma
de entender la enfermedad que ya estd
instalado entre los facultativos.

Efectivamente, el énfasis hoy debe ser
puesto en la calidad de vida de la per-
sona.“Eso no es sélo el bienestar fisico
sino también el mental. Y eso significa
poder desarrollar la vida en un entor-
no sin discriminacién de ningun tipo,
ni estigmatizacién por vivir con el VIH”,
dice Coll. En cualquier caso, el doctor no
puede dejar de pensar en los casos de
los pacientes que llevan ya muchos afios
con VIH. Al hecho de que con la edad van
apareciendo comorbilidades que pueden
afectar a su calidad de vida,“las condi-
ciones sociales de todos no son iguales”.
Destaca Coll: “Muchos de ellos estdn solos,
ya que sus relaciones no son estables, y
esto afecta a la salud mental. Es un tema
que preocupa”.

Por otra parte, Pep Coll sefiala que la re-
lacién con estos pacientes es “casi,casi de
amistad”,y que esto es “muy satisfactorio”.
“Cuando vienen a consulta, como suele
estar controlada la infeccidn, se habla
de la familia, de los amigos. .. De fiitbol,
no, que no me gusta”, rie. Pero,como se-
nalaba antes, no todos los pacientes son

«Hace 40 anos, lo que los pacientes
necesitaban era esperanza. Hoy, lo que
necesitan es poder desarrollar una vida
normal, que el VIH no interfiera en su

vida personal y familiar. Que puedan tener
relaciones sexuales sin sentir peligro por
poder transmitir el virus»

PEP COLL

MEDICO E INVESTIGADOR
DE LA FUNDACION LUCHA
CONTRAEL SIDA.
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iguales,ni todos necesitan lo mismo.
“El paciente naive recibe un mensaje
optimista sobre su prondstico y sobre
su vida futura en relacién con el VIH.
Ademas, con el tratamiento, en poco
tiempo su infeccién es indetectable,
con una tolerancia habitualmente
Optima. La mayoria de estos nuevos
diagndsticos son personas jévenes,
normalmente sin comorbilidades. Por
eso,lo que les suele preocupar es el es-
tigma. ;Qué pensardn mi familia, mis
amigos...? Y no tanto la inflamacién”.

Coll tiene claro que alinear la visién
del médico y la del paciente es funda-
mental: “A veces tenemos una vision
reduccionista y nos centramos en la
carga viral y en otros pardmetros de
laboratorio, sin tener en cuenta aspec-
tos que pueden ser mucho mads im-
portantes para el paciente, pero que
no exploramos. Por ejemplo, su estado
animico, la calidad de su sueno, su sa-
tisfaccién profesional, sus relaciones
familiares. . ”

Hay veces que, reconoce el médico,
no se identifican los sintomas de los
pacientes o no se les presta la atencién
necesaria.“Lo mds facil —asume— es
decir que por falta de tiempo.Sin duda,
en algunos casos es asf, pero hacen fal-
ta ademas formacion y sensibilizacién
del profesional sanitario. Sin estas con-
diciones, es practicamente imposible
detectar y abordar sintomas que pre-
senta el paciente, que le preocupan y
afectan a su calidad de vida”.

Coll cree por tanto que los pacientes
necesitan “poder desarrollar una vida
normal,es decir,que el VIH no interfie-
ra en su vida personal y familiar. Que
puedan tener relaciones sexuales sin
sentir peligro por poder transmitir el
virus. Que puedan realizar cualquier
tipo de trabajo sin discriminacién...”Y
concluye: “Hace 40 afios lo que necesi-
taban era esperanza”.
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Por qué los pacientes
con ViH valoran su salud
peor que los medicos

Los pacientes tienen peor
valoracién de su salud general
que los médicos: 62,7 puntos
sobre 100 frente a 69,8 puntos
sobre cien, respectivamente.
Los primeros se refieren a
problemas como la ansiedad,
la tristeza y la fatiga,que los
especialistas no ponderan
tanto.Son las conclusiones

de un estudio realizado

por SEISIDA y presentado
recientemente en el EACS
2021.

odos los tratamientos actuales

contra el VIH son efectivos, por

lo que se hace necesario incluir

otras medidas para conseguir

el éxito terapéutico. Entre ellas,

y sobre todo,la percepcién que

tienen de su salud las personas

que viven con el virus. Asi se

desprende de un estudio reali-

zado por la Sociedad Espanola

Interdisciplinaria del Sida (SEISIDA) en

colaboracién con Gilead, que se ha pre-

sentado en el Congreso de la Sociedad
Europea del Sida 2021 (EACS2021).

Desde hace afos, los profesionales de

la salud han valorado la eficacia del trata-

miento antirretroviral en funcién de dos

parametros: la carga viral (nimero de co-

pias del virus en sangre) y la recuperacion

del estado inmunoldgico. Pero el hecho

de que la mayorifa de las pautas sean hoy

efectivas hace necesario evolucionar en los

planteamientos.“Existe evidencia de una

relacién positiva entre las preferencias de

los pacientes y su calidad de vida relacio-

nada con la salud”,sefiala 1a doctora Con-
cha Amador,del Hospital Marina Baixa de
Alicante, presidenta de SEISIDA y una de
las autoras del estudio.

La comparacion de los puntos de vista
de pacientes y médicos revela numerosos
sintomas continuos notificados por los
primeros que los dltimos no reconocen
adecuadamente. También difiere la va-
loracién de la calidad de vida de las per-
sonas que viven con VIH que hacen unos
y otros.

El objetivo de esta investigacién sefiala
la doctora Amador; ha sido“comparar las
opiniones de las personas que viven con
el virus y la de los médicos especialistas
sobre las caracteristicas deseables de un
régimen antirretroviral ideal, asi como
la satisfaccién y el bienestar de esas per-
sonas”. Para ello, en colaboracién con 18
hospitales y las ONG de toda Espafia, se
realizaron durante 2020 dos encuestas
paralelas a 101 médicos especialistas en
VIH y a 502 pacientes.

Tanto médicos como pacientes consi-
deran que las caracteristicas mas relevan-

«Existe evidencia de
una relacion positiva
entre las preferencias
de los pacientes y

su calidad de vida
relacionada con la
salud»

CONCHA AMADOR

PRESIDENTA DE SEISIDA.

HOSPITAL MARINA BAIXA
DE ALICANTE

Una distinta percepcion
de los sintomas

Valoracion de la salud general. En puntos, sobre 100.

B POR PARTE DE LOS PACIENTES M POR PARTE DE LOS MEDICOS

Problemas sexuales

a7
. 19,35

Fiebre, escalofrios o sudores

I 22,5
min

Dolor, entumecimiento o picazén en las manos o los pies

I 35,9

M 2,92

Pérdida de apetito o alteraciones en el sabor de los alimentos
20,5

N 343

Mareos

. 26,1

. 6,88

Problemas de pérdida de peso

I 19,7

. 711

Caida de cabello o cambios en la apariencia capilar
I 28,5

[ 7,57

Nauseas o vémitos

I 16,3

. 8,06

Diarrea

I 38

[ 8,08

Hinchazén o gas en el estémago
I 46,8
[ 9,82

Tos o problemas respiratorios
I 29,5

[ 10,46

Afecciones en la piel (erupcion, sequedad o picazon)
. 37,1
. 10,47

Dolor de cabeza
I 45,8
. 12,26

Cambios en la apariencia corporal
. 37,5
I 16,07

Fatiga o falta de energia

I —— 64,1
. 19,37

Problemas de suefio
. 57,6
I 22,27

Tristeza, desanimo o depresién

I 65,3

—— 26

Nervios y ansiedad

I 67,1

. 26,88

XNO

La valoracién de los
pacientes sobre su estado
general de salud estd siete
puntos por debajo de la de
los médicos.

tes del TAR son su eficacia y su baja toxicidad, si bien
los médicos ponderan mas alto estos aspectos que
los pacientes. Sobre los tratamientos, los pacientes
puntian mejor que los médicos su amplio uso para
cualquier persona que viva con VIH, que haya un
margen de perddn en caso de olvido de una toma
manteniendo su eficacia y la capacidad de iniciacién
rapida tras el diagndstico del VIH.

Otro de los resultados del estudio destacados en la
investigacion es el hecho de que las personas con VIH
estan mads satisfechas con su tratamiento de lo que
los médicos pensaban inicialmente. Sin embargo,
los médicos subestiman el porcentaje de pacientes
con sintomas en comparacién con los informes de
los pacientes.“Y los pacientes informan de un ma-
yor nimero de sintomas que los estimados por los
médicos. Especialmente, ansiedad, tristeza y fatiga”,
segun Maria José Fuster,también autora del trabajo,
doctora en Psicologfa Social y directora de SEISIDA.

Los médicos sefialan que el insomnio y los mareos
son los sintomas mads frecuentes que llevan a la inte-
rrupcién del tratamiento por parte de los pacientes.

“Los resultados muestran que los pacientes pun-
tuan su salud general por debajo de los médicos”,
indica Fuster. En concreto, 62,7 frente a 69,8 puntos
sobre 100.“Sin embargo, también reportan un mayor
ntmero de sintomas que se asocia negativamente con
su satisfaccion con el tratamiento”, afiade.

Las investigadoras concluyen que “comprender
las caracteristicas 6ptimas de los regimenes antirre-
trovirales, la satisfaccion con esos tratamientos y el
bienestar es esencial para el éxito terapéutico y una
atencién centrada en el paciente”.
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Asi lo han vivido las asociaciones:
Exito sanitario, fracaso social

as asociaciones que trabajan con
el VIH son un crisol riquisimo
de gentes e historias. Frente a
la homogeneidad que algunos
pudieran creer, conviven en ellas
supervivientes de la primera ola
—1lo que algunos llaman ‘super-
vihvientes’o,como ellos prefieren,
resilientes— y personas que han
sido diagnosticadas cuando el vi-
rus ya no eramortal,en la era“buena”, por
emplear las palabras de Jorge Saz,activis-
ta de BCN Checkpoint,en Barcelona.Pero
la amalgama que son estas asociaciones
es mucho més compleja que un mero
asunto generacional e integra a colectivos
de origenes, situaciones, sensibilidades
y necesidades muy diferentes: hetero-
sexuales, usuarios de drogas, gais y hom-
bres que tienen sexo con otros hombres,
migrantes, trabajadoras del sexo, trans. ..
Pura vida.

Y es que la historia del VIH es, por en-
cima de todo, eso: una historia de vida.
A esa vida —y alo bueno més que alo
malo— se aferran sin dudar los protago-
nistas del activismo comunitario.

BALANCE DE 40 ANOS

“Si echo la vista atrés, veo lucha, supervi-
vencia,grandes avances clinicos,estigma y
discriminacién, pero también esperanza.
Ha sido un camino duro y esperanzador.
Un éxito sanitario, por la evolucién de
los tratamientos, que han convertido al
VIH en una enfermedad crénica, y un
fracaso social por el estigma que todavia
existe”,destaca Reyes Velayos, presiden-
ta de la Coordinadora Estatal de VIHy
Sida (CESIDA), creada en 2002. Velayos,
madrilefia de 53 afos, es activista desde
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A pesar del vuelco que el tratamiento del VIH ha tenido
en estos cuarenta anos, las organizaciones comunitarias
siguen insistiendo en que queda un gran camino por
recorrer. Sobre todo, para acabar con el estigmay la
discriminacidn. Tres de ellas, CESIDA, BCN Checkpoint
y Adhara, comparten aqui sus vivencias, su vision y sus

preocupaciones.

2003.No tiene el virus. Silo tiene —desde
1986— su compariero Ramon Espacio,
valenciano de 58, que ha sido presidente
de la entidad hasta este afio y ahora ocu-
pa el cargo de secretario general. Espacio
analiza asi estos cuarenta anos: “Yo veo
muchos amigos y seres queridos que se
fueron demasiado pronto. Una montafia
rusa de logros, retrocesos y emociones. Y
de lentitud en la reaccién politica y social.
Demasiado miedo,estigma y desigualdad,
y ala vez muchisimas lecciones de vida y
dignidad. Y, por supuesto,grandes avances
cientificos que devolvieron la esperanza
auna generacion a la que le tocé vivir un
hecho histdrico. Veo asimismo muchos
anos de lucha por los derechos humanos.
Porque el VIH, mds all4 de lo bioldgico,ha
sido y es un fenémeno politico”.

Ferran Pujol es uno de los referentes in-
discutibles del VIH en nuestro pais. Como
Espacio,€él y su pareja, Michael Meulbroek,
fueron diagnosticados en 1986. Tenia en-
tonces 26 afnos. Procedia del &mbito de las
artes plésticas y del diseio. Se dedicaba al
interiorismo. Aquel “mazazo”le cambid la
vida.“Nunca llegué a negar la situacién,
pero si caf en depresién, en rechazo,en
enfado... Aunque traté de continuar con
mis cosas no conseguia centrarme. Algo
me decia que tenfa que moverme por mi
mismo. El impacto del VIH en mi vida la
condiciond tanto que,desde entonces, me

he dedicado integramente al virus. Y no
tengo ninguna duda de que me jubila-
ré con esto”, hace memoria. Hoy, tiene 61
anos y codirige BCN Checkpoint, que él
mismo fundo en 1993.“Si miro atrés, veo
un camino muy largo que, sin embargo,
me parece que empez6 ayer. Me cuesta
creer que han pasado cuatro décadas.
Tiempo éste que ha sido un continuo de
acontecimientos y proyectos,de lucha por
la supervivencia al principio, un camino
arduo que afortunadamente se ha esta-
bilizado. A veces pienso que soy el mismo,
pero sé que no lo soy”.

Jorge Saz no se considera un “recién lle-
gado”, pero si pertenece a la generacién
que pudo hacer frente al VIH con mas
armas terapéuticas, y no solo con resigna-
cién. Fue diagnosticado en 2001, al poco
de acabar su carrera de Veterinaria y po-
nerse a trabajar. También €l decidié dar
un vuelco a su vida. En enero de 2002 se
sumé a BCN Checkpoint.“Si,disponiamos
ya de tratamientos efectivos, pero todavia
producian graves efectos secundarios. Lo
que todos querfamos entonces era retrasar
todo lo posible el acceso a la medicacidn,
justo lo contrario de lo que sucede hoy.
En este sentido, veo un cambio enorme.
Hemos hecho un gran camino”, subraya.

Diego Garcia y Alejandro Bert6 son
miembros de la sevillana Adhara, creada
en 2004 por seis voluntarias que comen-

«Los tratamientos
consiguen rebajar la
carga viral a indetectable,
lo que hace que el virus
sea intransmisible. El VIH
es un éxito sanitario, pero
un fracaso social por el
estigma. Suspendemos

en lo social. Es necesaria
mucha mds informacion
y una buena educacion
afectivo-sexual»

REYES VELAYOS
PRESIDENTA DE CESIDA

zaron a trabajar en el entorno del hospital
Virgen del Rocio sin mas amparo que su
entusiasmo. En 2002 habia desaparecido
el Comité Ciudadano Antisida de Sevi-
1la. En ese momento, se produjo un gran
vacio en la atencion a las personas con
VIH y su entorno en la capital andaluza.
“A mi, todo este tiempo me parece que
ha sido un camino dificil, a veces exte-
nuante”, reconoce Garcia, de 56 anos.“A
las asociaciones se nos pide no sélo un
trabajo excelente en los programas que
ejecutamos sino también que tengamos
estructuras y personal que puedan dar
respuesta a la burocracia que nos rodea
de manera también excelente, pero en
muchas ocasiones no contamos ni con

«El balance es positivo. Los
logros superan con creces a
los fracasos. Hoy disponemos
de las herramientas
adecuadas para acabar con
el VIH como amenaza para
la salud publica en 2030, tal
y como establece la estrategia
de ONUSIDA. Otra cosa es que
seamos capaces de ponerlas
en prdctica»

RAMON ESPACIO
SECRETARIO GENERAL DE CESIDA

personal ni con medios suficientes. Con
todo, el balance es muy positivo. Haber
contribuido a mejorar la vida de una per-
sona ya hace que merezca la pena todo el
esfuerzo.Y son muchas las personas que
viven una vida feliz y plena gracias a no-
sotros” anade con satisfacciéon. Berto tiene
39 anos. Supo que tenia VIH hace diez.Su
camino,como el de Jorge Saz, ha sido“algo
mas apacible’que el de los veteranos de la
primera hora.“El balance es ambivalen-
te. Claramente positivo tanto en avances
biomédicos, incluyendo los tratamien-
tos preventivos, algo impensable hasta
hace poco tiempo,como en derechos. Sin
embargo, la discriminacién social y el
estigma siguen siendo una constante. Y

lo seguiran siendo mientras no haya un
cambio de paradigma en la educacion y
se incluya desde edades tempranas una
buena base afectivo-sexual. Yo sigo encon-
trando los mismos obstaculos. Vamos por
buen camino, pero hay que seguir estando
alerta”, pone el dedo en la llaga.

VIEJASY NUEVAS
DEMANDAS

El VIH desembarcé en Espana en los
ochenta junto a la extension del consumo
de herofna por via intravenosa. Enton-
ces, el principal vector de transmisién era
el uso compartido de jeringuillas. Hoy; la
transmision es mayoritariamente sexual
y el colectivo mas afectado,el de hombres
que tienen sexo con hombres.“Claro, las
necesidades son distintas. En los prime-
ros anos, el VIH era casi el menor de los
problemas de las personas que acudian
anosotros. La exclusidn, el uso problema-
tico de drogas, los problemas legales, la
falta de trabajo o la necesidad de un lugar
donde vivir o morir con dignidad eran
las principales demandas. En los dltimos
anos, todo esto ha cambiado. No quiero
decir que el riesgo de exclusién haya
desaparecido, pero en muchos casos las
personas recién diagnosticadas disfrutan
de una situacién sociolaboral aceptable
y sus necesidades estdn més orientadas
hacia el afrontamiento de su diagndstico,
a cdmo continuar con su vida laboral o
sexual,a cémo confrontar el estigmay el
autoestigma. . ”,destacan al unisono Reyes
Velayos y Ramén Espacio, que no olvidan
a la poblacién migrante ni a las mujeres
trans, estos si, en riesgo de exclusién, ni
fendmenos mas nuevos como el chemsex,
el uso problemadtico de drogas en contexto
sexual.

“Evidentemente, no es lo mismo recibir
un diagnéstico que te dice que te queda
muy poco tiempo de vida en un momen-
to sin tratamientos, o con tratamientos
muy téxicos y poco efectivos, que recibirlo
hoy. Pero el momento del diagndstico si-
gue teniendo un peso muy fuerte en las

REVIHSTA 55



Q Miradas/La lucha de las asociaciones

ANO

«Hay que aprender de la
valentia y de la capacidad
de resiliencia de los
‘supervihvientes: Saber como
hemos llegado hasta aqui es
de vital importancia para
poder seguir adelante en la
conquista de derechos y no
dar pasos atrds»

DIEGO GARCIA
ADHARA

«Aunque los colectivos y sus
necesidades han cambiado,
en la base sigue estando la
[uerte carencia afectiva que
la forma de enfocar el VIH ha
provocado desde sus inicios.
Las personas con VIH son
eso, personas. Su demanda
principal se resume en algo
tan sencillo y muchas veces
inalcanzable como tener voz»

ALEJANDRO BERTO
ADHARA

personas que lo reciben. Y muchas per-
sonas reciben el diagnéstico de manera
inadecuada. Se ha pensado que, al existir
tratamientos efectivos, ya no tiene tanta
importancia cémo comunicarlo.Pero esto
no es cierto porque se olvida algo funda-
mental: 1a culpabilidad que las personas
sienten, el autoestigma que se asocia a
esta infeccién. Las personas ya no piensan
en morirse como pensabamos nosotros,
pero la sensacién de culpabilidad sigue
siendo terrible”, advierte Ferran Pujol.
Todos los demas activistas consultados
para este reportaje abundan en la misma
linea.“Hasta hace unos afnos, el problema
eramédico,de salud. Hoy;es distinto. Todo
el mundo quiere comenzar el tratamien-
to lo antes posible. Y eso es positivo. Pero
uno de los grandes temas que se plantea-
ban entonces, y que se siguen planteando
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ahora, es a quién decirselo. Visibilidad,
culpa, contarlo o no...Lo médico ha pa-
sado a un segundo plano,lo emocional
es lo mas demandado”, dice Jorge Saz.No
se queda atras Diego Garcfa: “Las perso-
nas con VIH somos iguales, antes y ahora.
Seguimos pidiendo informacién, acom-
pafiamiento, empatfa. . .Es cierto que en
los ochenta el perfil correspondia més a
personas usuarias de drogas inyectadas
y en exclusién social. Hoy,1a mayorfa de
infecciones corresponde a hombres que
tienen sexo con hombres, pero de nuevo
el uso de drogas estd empezando a ser
comun en este colectivo y,de su mano,
vemos situaciones de exclusién que nos
retrotraen al pasado,salvando las diferen-
cias”. Concluye Alejandro Berté: “Aunque
los colectivos a los que se dirige nuestra
asociacién y sus necesidades han cam-

biado, en la base sigue estando la fuerte
carencia afectiva que la forma de enfocar
el VIH ha provocado desde sus inicios.
Las personas con VIH son eso, personas.
Cada una con sus circunstancias. Creo que
su demanda principal se resume en algo
tan sencillo y muchas veces inalcanzable
como tener voz”.

DOS GENERACIONES

Resulta paraddjico caer en la cuenta de
que,aunque la situacién médica ha dado
un vuelco gigantesco,las demandas de
usuarios y usuarias que llaman a sus
puertas en el fondo no han cambiado
tanto. Acogida, escucha, aceptacién. .. Ni
tampoco la discriminacion: el estigma
asociado al VIH,que tanto dafio hace.
“Las asociaciones nos hemos ido adap-
tando a los tiempos: desde el acompa-
fnamiento en la muerte y la inclusién
sociolaboral, al abordaje del estigma y
la salud sexual, el cribado o la reivindica-
cién de la PrEP. También tenemos més
“peso”politico. Han cambiado los medios,
pero seguimos persiguiendo lo mismo.
Nuestros objetivos se pueden resumir en
prevencion y calidad de vida.Y desde la
exclusién, en un contexto discriminatorio
o de mala calidad asistencial, es muy difi-
cil tener calidad”, reconoce Espacio. Que
anade: “Mi pesadilla es un grupo de ener-
gimenos gritando en Chueca: “sidosos,
fuera de Madrid”. Imaginar un futuro de
retroceso en los derechos de las minorfas.
Ver paises de nuestro entorno y colectivos
del nuestro empefiados en hacer retroce-
der la historia”. Reyes Velayos tampoco
oculta su temor a“perder lo conseguido”,
Al cumplirse cuarenta afios de pande-
mia, al menos dos generaciones de perso-
nas que viven con VIH colaboran juntas
en la lucha contra el virus. Esa cohabita-
cion, destacan todos los consultados, es
esencial. Dice Jorge Saz: “Cuando damos
un diagndstico y la persona que lo recibe
ve que tu, que has pasado por lo mismo,
llevas una vida normal, eso le ayuda mu-
chisimo”.“Los ‘supervihvientes’ son un

referente para los nuevos pacientes, un
ejemplo de resiliencia. Ayudan a empode-
rar a los recién diagnosticados a través de
la educacion de iguales o pares”, asegura
la presidenta de CESIDA.“Hay que apren-
der de la valentia y de la capacidad de
resiliencia de los ‘supervihvientes”, coin-
cide Diego Garcia.“Veteranos y nuevos
pacientes nos ayudamos compartiendo
vivencias y manteniendo asf viva nues-
tra historia como colectivo. Saber cémo
hemos llegado hasta aqui es de vital im-
portancia para poder seguir adelante en
la conquista de derechos y no dar pasos
atras”, afiade. Alejandro Bertd tampoco
lo duda: “La vivencia de una persona con
VIH de largo recorrido puede ayudar a
los recién diagnosticados a crear una base
robusta sobre la que elaborar su propia
experiencia. Somos evolucién siempre
con base en un pasado que muchas veces
tiene las claves de la direccién que debe-
mos tomar para no repetir errores”.

ESTIGMAY VISIBILIZACION

Cruzada la barrera de los sesenta y con
algunos problemas ligados al envejeci-
miento, Ferran Pujol rehuye cualquier
tentacion de victimismo.“Nunca me he
sentido culpable de lo que me ocurrié. Mi
actitud ha sido siempre positiva, de cen-
trarse en el presente.Y mi presente,desde
hace afios,no es el que vivi”,confiesa. Pero,
en general, las cosas no son asi.No todas
las personas con VIH tienen su coraje.“El
estigma es sefialar; reprochar, culpabilizar,
y eso se traduce en una autoculpabiliza-
cién.La persona acaba pensando que la
situacién que vive es unica y exclusiva-
mente responsabilidad suya. Teniendo en
cuenta la efectividad de los tratamientos
actuales, las personas se recuperan del
mazazo con relativa facilidad, pero en
esta recuperacién temprana inciden otros
factores, sobre todo de tipo estructural y
social. No es 1o mismo un diagndstico en
una persona emocionalmente estable,
con un trabajo y un ambiente familiar
estructurado que, por ejemplo, una per-

sona migrante que acaba de llegar, sin
papeles,sin un futuro claro,sin acceso a la
sanidad publica. . .Lo personal condiciona
la respuesta. Pero hay un hecho que no
ha cambiado en estos cuarenta afios: esa
culpabilizacién. No es verdad,como se ha
repetido a través de tantos mensajes, que
tenemos la capacidad de no infectarnos”,
se muestra muy critico.

“Vincular la infeccién a colectivos con-
cretos y enfocar todo desde un punto de
vista epidemioldgico fue un error garrafal
que todavia hoy seguimos cometiendo.
No hay mds que recordar los requisitos
que se piden para entrar en los progra-
mas de PrEP. Mientras no se produzca un
cambio radical y se evalien précticas y no
colectivos, seguird costando mucho nor-
malizar el VIH”,asegura Alejandro Berto.

¢Por qué no salen del armario del VIH
personas conocidas?, les preguntamos.
Porque eso serfa de gran ayuda para nor-
malizar el virus. .. Dice Ferran Pujol: “Hay
personas con VIH en todos los &mbitos,
pero es muy dificil que lo visibilicen méas
alla de su entorno mas préximo.Eso tiene
que ver con la hipocresia de nuestra so-
ciedad en relacion con las minorias, esa
doble moral que mantenemos en todo lo
que tiene que ver con la sexualidad y el
uso de drogas, hace casi imposible ese ‘co-
ming out’.Se ha repetido hasta la saciedad
que hay que promover una sexualidad
responsable.Eso es algo que ami me irrita
muchisimo.Claro,cuando a uno se le diag-
nostica VIH, lo primero que piensa es que
ha sido un irresponsable. Eso no pasa con
el céncer o con la Covid-19. Y, por eso,uno
tiende a avergonzarse y a esconderse. Ade-
mas, a diferencia de Alemania o Francia,
en Espana faltan verdaderas campafias a
nivel institucional. No es lo mismo que yo
o una ONG digamos que indetectable es
igual a intransmisible que que lo diga un
ministro. En nuestro pais,la prevencién
ha sido un desastre, y eso es responsabi-
lidad de las instituciones. La prevencién
deberia ser coto de las organizaciones.
Para visibilizar el VIH tendrfan que dar-
se unas condiciones, no es algo que una

persona sola pueda decidir. Y, sobre todo,
superar estereotipos. Por todo esto,no hay
referentes”.

ATENCION SANITARIA

Reyes Velayos, de CESIDA, pone en va-
lor a los médicos en todo este tiempo:
“Los especialistas son los que han con-
seguido que los pacientes tengan bue-
na adherencia y, en general, entienden
sus nuevas necesidades”. Ferran Pujol, de
BCN Checkpoint, distingue: “Creo que los
sanitarios que se dedicaron al VIH en los
ochenta y noventa, ante la impotencia
de ver cémo perdian a sus pacientes,han
sido en general mas sensibles y solida-
rios con los afectados. Luego, a medida
que los medicamentos ganaron terreno
y bajé la mortalidad, se ha producido un
distanciamiento. Hay que ser sinceros:
asf como ha habido médicos que lo han
hecho muy bien, otros lo han hecho muy
mal. Médicos cargados de prejuicios, por
ejemplo”.

Alejandro Bertd, de Adhara,no lo ve
igual.“Estamos ante un cambio de para-
digma. Los sanitarios mas jévenes que
acceden hoy a las unidades de VIH son
mas sensibles a las necesidades de los
pacientes. El relevo generacional es muy
positivo”.Da las gracias a los médicos, pero
no oculta que, en general,“tienen un des-
conocimiento muy profundo de cudl esla
realidad social del VIH en la calle”. Por su
parte, su compafiero Diego Garcfa afirma
que,“salvo contadas excepciones, tanto
los médicos que llevan anos atendien-
do a pacientes con VIH como las nuevas
generaciones son profesionales con una
gran empatia e implicacién”.“Es cierto
que algunos temas no estrictamente cli-
nicos pueden pasarseles de largo por falta
de tiempo y porque las personas con VIH
Nos Vemos muy pocas veces cara a cara
con ellos. Por eso, es tan importante desa-
rrollar herramientas faciles que puedan
ayudar a orientar las conversaciones y
sacar ala luz cuestiones que de otro modo
no se darfan”, subraya.
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«Indetectable es igual a
intransmisible. Todos los
que trabajamos sobre el
terreno lo sabemos, pero
todavia estoy esperando a
que profesionales de la salud
o politicos en nuestro pais
hagan suyo este mensaje y lo
proyecten»

FERRAN PUJOL
BCN CHECKPOINT

En este sentido, las asociaciones comuni-
tarias critican el actual modelo sanitario
y de atencion, al que califican de “pater-
nalista”y en el que, a su juicio, seguimos
anclados.“Debe cambiar, pero seguimos
esperando. Necesitamos un Plan Nacional
bien dotado y actualizar una legislacién
obsoleta que solo pone palos en las ruedas
de la innovacién en la respuesta al VIH.La
sociedad y las necesidades han cambiado,
pero todavia nos regimos por leyes de hace
treinta afnos”,critica Diego Garcia.Y afiade:
“No todo es medicacién. Nos faltan verda-
deras unidades multidisciplinares en los
hospitales que puedan dar una respuesta
répida, eficaz y humana a una poblacién
que envejece y presenta numerosas comor-
bilidades”“Quienes tienen en sus manos la
toma de decisiones no tienen en cuenta las
necesidades de las personas que viven con
el VIH. Seguimos con un modelo en el que
estas personas tienen muy poca o ningu-
na capacidad de decidir sobre sus propios
tratamientos, expresar sus necesidades. ..
¢Es esto realmente un modelo centrado en
el paciente?”, se pregunta Alejandro Bertd.
El activista de Adhara criticala segmen-
tacién en la atencidén, que hace, dice, que
no se dé una respuesta adaptada a las
necesidades de las personas con VIH: “Se
tienen muy poco en cuenta otras comorbi-
lidades relacionadas con la infeccién. Cada
hospital tiene sus protocolos de atencién.
Esto, obviamente, repercute mucho en la
calidad de vida de los pacientes y genera
fuertes desigualdades,no solo entre comu-
nidades auténomas sino también entre
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hospitales”. Por eso,llama a los politicos y
alos profesionales de la saluda a trabajar
de verdad por “una escucha activa”.“Es
lo que nos falta: poner al paciente en el
centro. Cansa un poco ver c6mo esta con-
signa,que comparto de corazén,solo sirve
para que determinados sectores clinicos
se abanderen de ella sin que el modelo de
atencién cambie un apice”, se queja.

INDETECTABLE =
INTRANSMISIBLE
YFUTURO

En general, los activistas critican la dificul-
tad de acceso ala PrEP y el hecho de que ni
responsables de la cosa publica ni sanita-
rios promuevan con claridad lo que la evi-
dencia cientifica avala: que indetectable es
igual aintransmisible.“Antes,el miedo ala
transmisién a tu pareja era enorme. Hoy,
sin embargo, sabemos que si ti o tu pareja
os tratdis, os cuiddis y estais indetectables,
es imposible la transmision. Saber esto y
explicarlo en el momento del diagndstico
es clave. Y, sin embargo, muchos médicos
no se lo explican a sus pacientes, personas
con las que llevan muchos afios. O incluso
les echan la bronca por tener relaciones
sexuales sin preservativo cuando estdn en
tratamiento y son indetectables”, reivindi-
ca Jorge Saz. También se lamentan Reyes
Velayos y Ferran Pujol. Dice este tltimo:
“Todos los que trabajamos sobre el terreno
lo sabemos, pero todavia estoy esperando
a que profesionales de la salud y de la sa-

«Uno de los grandes temas
que se planteaban entonces,
y que se siguen planteando
ahora, es a quién decirselo.
Visibilidad, culpa, contarlo
0 no...Lo médico ha
pasado a un segundo plano,
lo emocional es lo mdas
demandado hoy»

JORGE SAZ
BCN CHECKPOINT

lud publica en nuestro pais hagan suyo
este mensaje y lo proyecten”.

Pujol se muestra ademds muy preocu-
pado por el impacto que esté teniendo la
Covid-19 en la lucha contra el VIH,y en
particular por la extensién sin freno de
la telemedicina: “No hay que olvidar que
el médico o la enfermera acaban siendo
los Unicos referentes para muchas perso-
nas con VIH. Es verdad que una mayoria
de pacientes en tratamiento estd estable
clinicamente, pero habria que ver si emo-
cionalmente lo esta también. En lugar de
tomar lo bueno que ofrecen la teleme-
dicina y las nuevas tecnologias, puede
acabar sucediendo que con una llama-
da telefénica sea suficiente. Eso estd muy
bien para comentar pardmetros clinicos
y;sobre todo, en pacientes de nueva gene-
racién y correctamente diagnosticados.
Pero pacientes con trayectoria mas larga
y polimedicados requieren una atencién
personalizada. Creo que ya ha pasado
tiempo suficiente tras el desconcierto ini-
cial. Deberfamos recuperar cuanto antes
las consultas presenciales para todas las
personas que las necesiten”.

Antelo que viene,Ramén Espacio lanza
un aviso a navegantes: “El balance es posi-
tivo,no puede ser de otra manera.Los lo-
gros superan con creces a los fracasos. Hoy
disponemos de las herramientas adecua-
das para acabar con el VIH como amenaza
para la salud publica en 2030, tal y como
establece la estrategia de ONUSIDA. Otra
cosa es que seamos capaces de ponerlas
en practica”,

¢Qué nos queda? Jorge Saz no duda:
“Nos falta un acceso mads facil a la PrEP”.
Ferran Pujol vuelve a la carga con su sin-
ceridad habitual: “Hay que ambicionar la
curacién.No como deseo sino como prop6-
sito. Ambicionarse y exigirse.Sé que la Co-
vid y el VIH difieren completamente. Pero
no creo que en el VIH se hayan puesto los
medios, la tecnologia y los recursos que
si se han puesto en la Covid-19.No sé qué
Ppasaria si el VIH afectase de forma masiva
y endémica a la poblacién del mundorico,
me da que la respuesta de la investigacién
serfa otra”. Espacio coge carrerilla: reducir
el nimero de nuevas transmisiones y la
“inaceptable”tasa de diagndstico tardio,
abordar los problemas de cronicidad de
las personas ‘supervihvientes’, establecer
un modelo de atencién sexual inclusivo,
conseguir una vacuna y, mientras tanto,
eliminar las listas de espera para la PrEP,
acabar con el estigma, implementar la
educacion afectivo-sexual en las escuelas
desde una mirada diversa. . .“Lo deseable
serfa que llegara un dia en que la palabra
sida dejara de tener connotaciones peyo-
rativas y que las personas que tienen VIH
pudieran vivir tranquilamente su vida,
como cualquier otra persona con una en-
fermedad crénica”

Y Alejandro Bertd sugiere una for-
mula: “Equilibrio entre el activismo y la
emocion. El activismo nos ha permitido
conquistar unos derechos y luchar por la
calidad de vida de las personas que viven
con VIH.Y la emocién nos ha permitido
acercarnos al corazén de esas personas
y conocer a fondo qué necesidades hay
dentro del colectivo”. Ahi es nada.

eresvihda.es/GStories

Escanee el codigo QR con su
teléfono para ver el video 'Ver
es comprender'.

QUENES QUEN

ADHARA

» Nombre: Adhara, Asociacion
VIH/Sida.

) Direccién: Luis Montoro 48,
41018 Sevilla.

» Web: www.adharasevilla.org
) Fundacién: 2004.

) Destinatarios: Inicialmente,
personas con VIH/sida y fami-
liares o entorno social. Hoy, su
ambito de actuacion se abre
también a poblacién general
con vida sexual activa indepen-
dientemente de su orientacion,
y aborda cuestiones como la
prevencion, la educacion sexual
y el crecimiento personal.

) Actividad. 1) Area de detec-
cion precoz del VIH y otras
enfermedades de transmision
sexual (ITS). En 2009 comien-
za a realizar pruebas rapidas,
principalmente a trabajadoras
del sexo y usuarios de drogas
por via intravenosa. En 2012 se
implementa el cribado répido de
infeccion por hepatitis C y sffilis.
En 2017 se abre el servicio Sevi-
lla Checkpoint, que también ha
ofrecido cribados a un total 240
personas ante la situacion de
que la PrEP no se incluye en la
cartera de servicios del sistema
sanitario publico. En 2021 amplia
sus servicios ante elaumento de
ITS: una consulta médica que en
cuatro meses hatratadoyaa148
personas. En la actualidad, este
servicio atiende a unas 4.000
personas al afio de diferentes
colectivos (poblacién general,
migrantes, GBHSH y trans). 2)
Area de intervencion. El Progra-
ma de Pares estd implantado en
los hospitales de Sevilla desde
2006. Hasta diciembre de 2020,
se habian incorporado al mismo
3.058 pacientes. Cuenta con
servicio de prueba rapida que
se realiza a las parejas sexuales
de las personas que han sido
diagnosticadas en las unidades
de infecciosas de los tres hos-
pitales. Este programa obtuvo
en 2015 la mencion de Buenas
Practicas de la OMS. También
ofrece atencién psicolégica.
El equipo lo forman cuatro li-

cenciados en Psicologia, una
sexdloga, un educador de la
salud y dos voluntarios. Se ha
atendido a 73 personas que vi-
ven con VIH en 460 sesiones de
terapia individual. El programa
se ha ampliado también para la
prevenciony la atencién de per-
sonas en riesgo o que practican
chemsex, y para la gestion del
consumo, la reduccién de dafios
y el apoyo para el abandono del
habito téxico. En 2020 se aten-
dié a 118 hombres con patrones
de consumo problematico de
las 951 personas que afirmaron
consumir alguna sustancia en
contexto sexual. 3) Area de in-
tervencion socio-juridica y edu-
cativa. Servicios encaminados
a adoptar medidas adecuadas
para erradicar la discriminacion
hacia las personas con VIH y lo-
grar su plena participacién en la
vida politica, social, econémica
y cultural. Desde su puesta en
marcha en 2011, el nimero de
usuarios ha ido subiendo. En
institutos y universidades se rea-
lizan cursos que congregan cada
afno a unos 3.000 estudiantes.

BCN Checkpoint

» Nombre: Project dels
NOMS-Hispanosida.

) Direccién: Comte Borrell 164-
168, 08003 Barcelona.

» Web: www.bcncheckpoint.com

) Fundacién: 1993. La impulsan
los activistas Ferran Pujoly Mi-
chael Meulbroek.

) Destinatarios: BCN Checkpoint
surge por la necesidad de dar
respuesta a la pandemia de VIH
desde una perspectiva comu-
nitaria y en el momento mas
alta mortalidad en Espafna y
en el mundo. Lo propio de BCN
Checkpoint es que integra a
las personas afectadas en la
gestiony desarrollo de la orga-
nizacion. Inicialmente, atendié
ahombres gais y otros hombres
que tienen sexo con hombres
(HSH), ofreciendo apoyo, orien-
taciény contacto a estas perso-
nas desde su misma situacion.
Hoy, su publico esta constituido
principalmente por personas
que viven con VIH, hombres
gais y mujeres transgénero en
riesgo de contraer el virus.

) Actividad: En un inicio, se pro-
veian espacios seguros para
personas con VIH, familiares y
amigos, y también para los alle-
gados de los difuntos, a los que
se acompanaba en el proceso
de pérdida y duelo. Se aten-
dia entonces a una media de
500 personas al afio. Hoy, BCN
Checkpoint atiende a 8.000 per-
sonas y realiza mas de 12.000
pruebas diagndsticas de VIH al
afno. Consigue diagnosticar al
40% de casos en HSH que cada
afo se reportan en Catalufia. El
centro asociado BCN PrEP Point
lidera la prescripcion y control
de la PrEP en Espafia con mas
de 2.000 usuarios activos.

CESIDA

» Nombre: Coordinadora
Estatal de VIHy Sida.

) Direccion: Hortaleza 48,
28004 Madrid.

) Web: https://cesida.org

) Fundacién: 2002. El 9 de mar-
20 de 2002 tiene lugar la asam-
blea constitutiva de CESIDA
y se elige a los miembros de
la gestora de la entidad. Se da
inicio al proceso fundacional y
se aprueban sus estatutos pro-
visionales. Sus promotores son
inicialmente 25 asociaciones
de toda Espana. Hoy sonya 76y
representan a mas de 120 orga-
nizaciones.

) Destinatarios: Asociaciones
que trabajan en el ambito del
VIH y sida, medios de comuni-
cacion, entidades publicas y
privadas (administracion, labo-
ratorios...), agentes sociales de
la comunidad, partidos politi-
cos, sindicatos, organizaciones
del tercer sector...

) Actividad: CESIDA es una
plataforma de asociaciones
de caracter no lucrativo y no
gubernamental que promueve
la presencia y la participacion
ciudadana en el disefio y de-
sarrollo de politicas y estrate-
gias integrales relacionadas
con el VIH y el sida. Quiere ser
la organizacion de referencia
para entidades e instituciones
nacionales e internacionales, y
movimiento asociativo en gene-
ral en Espana.
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8 preguntas
x40 anos

2 3 4 5
Diego Garcia Alejandro Berto FerranPujol Jorge Saz ReyesVelayos Ramén Espacio
ADHARA ADHARA BCN CHECKPOINT BCN CHECKPOINT CESIDA CESIDA
@ Define estos 40 Avance. Esperanza. Resiliencia. Lucha. De ‘silencio=muerte’ a Derechos humanos.
afos conunaodos ‘indetectable=intransmisible’.
palabras...
@ Ponles un color Rojoy agridulce. Azulyacre. Azuly agridulce. Granate y amaretto. Rojoy éspero. Rojoyagridulce.
yunsabor...
7
® Unabandasonora ‘Como hemos cambiado’ (1991), ‘We Could Be Heroes’ (1990), ‘The Tide is High’ (1980), ‘Orfeu’ (1999), ‘The Times They Are Changin’ ‘Walk On The Wild Side’ (1972),
de Presuntos Implicados. de David Bowie. de Blondie. de Caetano Veloso. (1974), de Bob Dylan. de Lou Reed.
@ Una personao Es lo que nos falta: un personaje José Fley. Nadie en particular. Act Up (Coalition To Unleash Act Up (Coalition To Unleash Gregg Gonsalvez, activista
grupo que podrl'a publico admiradoy fueradel Power o, en castellano, Coalicion Power o, en castellano, Coalicion cubano, profesor en la Univer-
representarlos armario del VIH. del sida para desatar el poder), del sida para desatar el poder), sidad de Yale y fundador del
fundado en1987. fundado en1987. Teatment Action Group (TAG).
® Un momento Lallegada del TARGA. Por supuesto, lallegada del La aparicion de los inhibidores de Laapariciénde losinhibidoresde  Ladécadade los 90, porlos 1996, por la aparicién de 8
decisivo TARGA. laproteasay el TARGA. laproteasa. avances farmacolégicosyla los TARGAY 2015 por la
cooperacion internacional, y aprobacion de los antivitales 0
2012, por laaprobaciénporparte  deaccidndirectaparala
delaFDAdelaPreEP. hepatitis C. 1 David Kirby en su lecho de
muerte (Theresa Frare, 1990).
® Unaimagen... La Conferencia de Vancouver Lamanifestacionde Act-Upenla  TapizMemorial del Sida Tapiz Memorial del Sida Lafoto de David Kirby (realizada ‘Sin titulo’, fotografia tomada 2 Cartel'Silence=Death' de Act Up.
(1996). catedral de San Patriciode Nueva  (Washington, 1987). (Washington, 1987). por Theresa Frare en 1990). por el cubano Félix Gonzalez 3 Portada del disco 'Cémo

York, en diciembre de 1989.

Torres, muerto de sida. Un
homenaje a suamante muerto
también de sida.

hemos cambiado' de Presuntos
Implicados.

4 Gregg Gonzalvez.
5 Imagen de la Conferencia de

@ Dariaslas graciasa...

Atodasycadaunadelas
personas que han estadoa
nuestro lado en nuestro camino.

Atodas las personas con las
que llevo recorriendo mi camino
desde hace diezanos. En
especial, a siete de ellas, que
me han ensefado todo lo que
sé: Diego, Jeslis, Marta, Juanse,
Ferran, Michael y Jorge.

Anadie en particular, todos los
avances son éxitos colectivos.

Atodas las personas anénimas
que han ayudado desde labasey
aaquellos que, con su visibilidad,
han luchado contra el estigma,
especialmente en los primeros
anos de pandemia.

Alos profesionales sanitarios,
asociacionesy entidades.

Alos profesionales sanitarios Vancouver (Joe Average, 1996).
yalavida. 6 Manifestaciéon Act-Upenla
catedral de San Patricio (Nueva
York, 1989).
7 'Sintitulo’ (Félix Gonzalez Torres).

8 Tapizmemorial del Sida en
Washington (1987).

Un sueno...
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Dos: lacuraylavacuna
preventiva.

Que vayamos todos auna
por nuestros derechos. Y, por
supuesto, la cura.

La curaciény erradicacion del
VIH.

Elfin de la pandemia.

Acabar con el VIH en 2030.

Un mundo sin estigma ni
discriminacion.
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El diagnostico precoz,
asignaturapendiente

@ Con un 87-97-90,Espana se sitia
en el pelotdn de cabeza mundial
en relacién con los objetivos de
ONUSIDA.

@ Conrelacién a los paises europeos
de nuestro entorno, estamos detras
en el primer 95 (diagndstico).

asé 2020 sin que a nivel global se alcan-
zara el objetivo que para entonces se ha-
bia marcado la ONU: 90-90-90. El mundo
va muy retrasado: 81-67-59. Espafa est4
mejor: alcanza un 87-97-90,datos que,en
relacién con Europa,nos sittian por detrds
en términos de diagndstico, pero en una
buena posicién en lo referente al trata-
miento y control del VIH. La pregunta es
cémo alcanzar lo que nos falta para llegar
al objetivo 95-95-95-95 que ONUSIDA tiene marcado
para 2030.

Todos los especialistas coinciden en que el mayor
esfuerzo en Espafa debe ponerse en el diagndstico
precoz.El 45,9% de los nuevos diagndsticos es consi-
derado tardfo en nuestro pais,segin los datos de 2019
del Estudio de Vigilancia Epidemioldgica del VIH y
Sida, los ultimos disponibles por ahora.Juan Carlos
Lépez Bernaldo de Quirés, experto clinico e investi-
gador del Hospital Gregorio Marafién de Madrid,no
lo duda y aporta un dato muy significativo: “En 2017
habfa 20.000 personas no diagnosticadas. Esta situa-
cién no ha variado desde 2010.El porcentaje de per-
sonas no diagnosticadas es estable desde esa fecha”.
Sin embargo, el facultativo es optimista en cuanto a
lograr el objetivo para 2030.“Nos falta apenas que un
2,1% de personas con VIH reciba tratamiento”, apun-

@ Los expertos son optimistas y se muestran
convencidos de que alcanzaremos el triple 95 en

2030. Pero llaman a un mayor compromiso de las
administraciones publicas,advierten contra el estigma
persistente y recomiendan atender las preferencias

de los pacientes para cosechar el éxito terapéutico
completo mas alla de la estricta indetectabilidad.

A CFRAS

Casi uno de cada dos
nuevos diagndsticos
en Espaiia es tardio.

Cifraanual de

nuevos diagndsticos
notificados en Espaiia,
segun los ultimos
datos disponibles
(2019).

ta,aunque reconoce que “se escapa una poblacién
que, habiendo estado tratada, ha desaparecido del
radar sanitario”.“El ultimo objetivo, el del 100% de
las personas tratadas con carga viral indetectable, es
mas sencillo porque el fracaso virolégico es muy poco
frecuente”, anade.

En Espafia, con los ultimos datos de 2019 (los
datos de 2020 no se han publicado a la fecha de
cierre de esta revista), se notificaron 2.698 nuevos
diagndsticos de VIH, lo que supone una tasa es-
timada del 7,46 por 100.000 habitantes. El 85,8%
eran hombres y la mediana de edad 36 afos.La
transmisién en hombres que mantienen relaciones
sexuales con hombres (HSH) es la mas frecuente,
con un porcentaje del 56,6% sobre el total,seguida
de la heterosexual (32,3%) y de la que se produce
en personas que se inyectan drogas (PID, 2,6%).
Otro dato relevante es que el 36,1% de los nuevos
diagnésticos de infeccién por VIH corresponde a
personas originarias de otros paises. En Espana
todavia viven entre 130.000 y 160.000 personas
infectadas por el VIH, de las cuales cerca del 20%
desconoce que lo esta.

La tendencia, desde 2010, es descendente tanto en
hombres como en mujeres. Se aprecia un descenso
en PID y en casos de transmisién heterosexual a nivel
global y en ambos sexos, pero las tasas de nuevos
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G Espaiia, ante el cuarto 95

XNO

ESTIMACION DEL CONTINUO DE ATENCION
DEL VIH EN ESPANA, 2017-2019

B ESPANA OBJETIVO ONUSIDA 90/90/90

PERSONAS QUE PERSONAS PERSONAS QUE
CONOCEN SU QUE RECIBEN ALCANZAN LA
DIAGNOSTICO TRATAMIENTO CARGA VIRAL

DE VIH ANTIRRETROVIRAL ~ SUPRIMIDA

NUEVOS DIAGNOSTICOS. DIST RIBUCION
POR MODO DE TRANSMISION

32,3% 0,1% 7,6%
Heterosexual Materno- N.C.

infantil
0,7%
Otros

56,6% 2,6%
HSH* PID*

HSH HOMBRES QUE MANTIENEN RELACIONES CON HOMBRES
PID PERSONAS QUE SE INYECTAN DROGAS

NUEVOS DIAGNOSTICOS DE VIH.
DIAGNOSTICO TARDIO

Porcentaje de Linfocitos CD4.
Muestra: 2.379 casos

19,7% 34,4%

L |

20,8% 25,1%

M >200 CD4 (CELULAS/ML)

M 200-349 CD4 (CELULAS/ML)
350-499 CD4 (CELULAS/ML)
>=500 (CELULAS/ML)
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NUEVOS DIAGNOSTICOS DE INFECCION
POR COMUNIDADES AUTONOMAS, 2019
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NUEVOS DIAGNOSTICOS. DIAGNOSTICO
TARDIO POR GRUPO DE EDAD

Porcentaje de Linfocitos CD4.
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NUEVOS 14,2%
DIAGNOSTICOS 383 casos
PORSEXO

B HOMBRES
B MUJERES

85,8%
2.315 casos

NUEVOS DIAGNOSTICOS. DIAGNOSTICO
TARDIO POR ZONA DE ORIGEN

Porcentaje de Linfocitos CD4. (CELuLAS/ML)
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NUEVOS I?IAGNOST ICOS DE INFECCION.
EVOLUCION 2003 - 2019
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EVOLUCION DE INFECCIONES, 2010-2019
PID: Personas que se inyectan drogas.

500 —
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diagndsticos en HSH muestran una es-
tabilizacién entre 2010 y 2017,y a partir
de ese ano, por el contrario, se observa
una tendencia descendente. La tasa de
nuevos diagndsticos de VIH es similar a
la de otros paises de la region europea
de la OMS, aunque superior a la media
de los paises de la Unién Europea y de
Europa Occidental. Estos datos ponen de
manifiesto que no se puede bajar la guar-
dia y que es necesario realizar esfuerzos
adicionales para alcanzar los objetivos
de ONUSIDA (95-95-95) para el afio 2030,
fundamentalmente en la prevencién y
en el diagndstico precoz de la infeccién.
Ya durante el afio pasado, con estos da-
tos en la mano, las conclusiones del es-
tudio ‘Achieving 2030 UNAIDS goals in
human immunodeficiency virus indi-
viduals: a simulation model to prioritize

interventions for decision making’ indi-
caban que los objetivos de ONUSIDA para
2030 est4n en riesgo en Espafia.“Y, sobre
todo, el primer 95,que es el mas dificil de
los tres”, sefiala Esteban Martinez, espe-
cialista de la Unidad de Enfermedades In-
fecciosas del Hospital Clinic de Barcelona
e investigador de IDIPABS. Martinez, que
ha formado parte del equipo de expertos
espanoles que han realizado el estudio,su-
braya,sin embargo,que en los otros dos 95
elimpacto ha sido menor,y menor atin en
el tercero: “Todos los profesionales hemos
intentado durante estos meses mantener
al menos un minimo que asegurara el
tratamiento de las personas con VIH que
ya lo venian siguiendo. En general, dirfa
que lo hemos conseguido”.

Esteban Martinez, concluye que, con
todo, hay margen de mejora. Si se ponen
en marcha o si se refuerzan 19 interven-
ciones concretas recogidas en un estudio
de GeSIDA (‘Achieving 2030 UNAIDS Goals
in Human Immunodeficiency Virus Indi-
viduals: A Simulation Model to Prioritize
Interventions for Decision Making) de
ahora a 2030, Espafia conseguirfa pasar
del 87% al 100% en el porcentaje de perso-
nas diagnosticadas (primer 95); del 97,3%
al 98% en el porcentaje de personas diag-
nosticadas en tratamiento (segundo 95);
y del 90,4% al 95,6% en el de personas en
tratamiento con carga viral indetectable
(tercer 95).Es decir,cumplirfamos y supe-
rarfamos los objetivos de ONUSIDA.

Otro estudio anterior,de 2019, titulado
‘Poner fin a la epidemia’ y coordinado
por KMPG, otorga un aprobado alto a
nuestro pais, pero subraya algunas reco-
mendaciones imprescindibles en cinco
campos: sensibilizacion, prevencion, diag-
néstico y cribado, tratamiento tnico es-
pecifico y atencion holistica a largo plazo.
Entre ellas, reforzar el Plan Estratégico
Nacional del Sida, abordar las bajas tasas
de realizacién de pruebas en Atencion
Primaria, sacar la prevencién mas alld de
los hospitales y desarrollar un marco de
trabajo integral a nivel nacional para la
prevencion combinada,implicar mas cli-

nicas de salud sexual de base comunitaria,
consolidar derivaciones directas e incluir
la educacién sobre salud sexual en el cu-
rriculum escolar, algo hoy por hoy inexis-
tente.Los desafios del VIH van,desde lue-
go,mucho mas alld de la indetectabilidad
y requieren de transformaciones profun-
das en el modelo de atencién sanitaria
en un pais en el que las competencias en
materia de sanidad estan transferidas a
las comunidades auténomas.

Con todo,la evolucién que ha vivido
nuestro pais en el abordaje y tratamiento
del VIH en las tltimas décadas ha per-
mitido mejorar la calidad de vida de los
pacientes y lograr que mas del 50% de las
personas con VIH tenga mas de 50 afios.
Esto va a facilitar la consecucién de los
objetivos de ONUSIDA —el cuadruple
95— en ano 2030. Pero, para ello,“se debe
de cumplir el primero, es decir,que el 95%
de las personas que viven con VIH estén
diagnosticadas”.“Es el escalén mas dificil,
el unico en el que fallamos en Espana.
Ademas,la COVID-19 lo ha hecho mds
dificil aun porque ha dificultado el diag-
nostico de nuevas infecciones. Y,ademas,
el 45% de los nuevos diagndsticos sigue
siendo tardio” sefiala Antonio Antela,res-
ponsable de la unidad de enfermedades
infecciosas del Hospital Clinico de Santia-
go de Compostela. Mejorar en esto impli-
ca,para Antela,“normalizar la prueba de
diagndstico de VIH y ofrecerla a toda la
poblacién al menos una vez en la vida”.

Antela es optimista. Cree que es posible
llegar a 2030 y cumplir los objetivos de
ONUSIDA. “Necesitamos mejorar el diag-
ndstico precoz y la calidad de vida de las
personas que viven con VIH,y reducir el
estigma asociado a la infeccién por VIH”,
explica.

Santiago Moreno, responsable de la
Unidad de Enfermedades Infecciosas del
Hospital Ramdn y Cajal de Madrid, coin-
cide con Antela. Moreno cree que quedan
todavia aspectos importantes que abor-
dar, como el diagndstico de la infeccion
oculta (personas con VIH que no lo saben)
y el estigma de las personas que viven con
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VIH. Pero considera que los objetivos
son alcanzables: “Sin duda. De hecho,
los dos segundos 95 estan practicamen-
te alcanzados.Nos queda el primer 90 o
95, que es precisamente el diagndstico
de las personas infectadas que no lo
saben. Esperamos alcanzarlo”. Para su-
perar el primer 95,anade,“es necesaria
la participacién de la administracién
sanitaria. No basta con el voluntaris-
mo del personal sanitario parallevar a
cabo una camparfa como la que se pre-
cisa. Se trata de algo mas institucional’,
advierte el doctor Moreno.

Carmen Lires ha sido laresponsable
de enfermeria de la Unidad de Enfer-
medades Infecciosas del Clinico de San-
tiago durante muchos afios. Acaba de
jubilarse. Para Lires, la evolucién médi-
ca ha sido tan enorme que también ve
con optimismo llegar a 2030 y cumplir
los objetivos 95-95-95.“La evolucién ha
sido tremenda desde el punto de vista
médico,y socialmente ha cambiado de
lanoche al dia”,asegura.

Masalladela
indetectabilidad

odos los expertos consultados

I coinciden no sélo en mostrar su
optimismo sino también en la
necesidad de superar el triple 95: ir mas
alld de la indetectabilidad y tener en
cuenta otros factores que influyen en la
vida de las personas que viven con VIH
como son las comorbilidades que van
adquiriendo debido al envejecimiento y
el estigma que aun existe en la sociedad.
La mayoria de los tratamientos contra

el VIH son efectivos, por lo que se hace
necesario incluir otras medidas, como
las preferencias de los pacientes, para
conseguir el éxito terapéutico.“Existe evi-
dencia de que hay una relacién positiva
entre las preferencias de los pacientes
y su calidad de vida relacionada con la
salud”, senala la doctora Concha Ama-

«El primer 95 es el escalon mds dificil y
el unico en el que fallamos en Espana.
Ademds, la COVID-19 lo ha hecho mds
dificil atin porque ha dificultado el
diagndstico de nuevas infecciones. Para
mejorar aqui es esencial normalizar la
prueba de diagndstico de VIH y ofrecerla
a toda la poblacion al menos una vez en

la vida»

ANTONIO ANTELA

RESPONSABLE DE LA UNIDAD DE
ENFERMEDADES INFECCIOSAS DEL HOSPITAL
CLINICO DE SANTIAGO DE COMPOSTELA
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dor, presidenta de la Sociedad Espanola

Interdisciplinaria del SIDA (SEISIDA).

“No debemos conformarnos con man-
tener la infeccion controlada”, apunta
por su parte Antonio Antela. Que afia-
de: “Tenemos que ir mas alla y hacerlo
consiguiendo la mejor calidad de vida
para nuestros pacientes, reduciendo el
estigma, ddndoles tratamientos menos
téxicos, mejor tolerados y més faciles de
tomar,y facilitando el acceso a los cuida-
dos necesarios para las patologias que
vayan sufriendo al envejecer”.

Maria José Fuster,directora ejecutiva
de SEISIDA, pone el foco en el &mbito de
lo social —el estigma y la discrimina-
cién—, en lo psicoldgico y en la calidad
de vida de las personas con VIH.“Aun-
que haya mejorado mucho, seguimos

«Para superar el
primer 95, es necesaria
la participacion de

la administracion
sanitaria. No basta

con el voluntarismo
del personal sanitario
para llevar a cabo una
campana como la que se
precisa. Se trata de algo
mds institucional»

SANTIAGO MORENO
RESPONSABLE

DE LA UNIDAD DE
ENFERMEDADES
INFECCIOSAS DEL
HOSPITAL RAMON Y
CAJAL DE MADRID

teniendo un problema muy grande, en
especial en la salud mental de las perso-
nas con VIH”, afirma.“A pesar de todos
los avances acontecidos en relacién con
la atencién y el tratamiento del VIH, atin
queda camino por recorrer para garan-
tizar tanto la eliminacién del estigma
como la equidad en el acceso al diag-
ndstico, tratamiento y cuidados de todas
las personas con VIH”, asegura Fuster.
“El estigma es tan importante, que pro-
bablemente sea la principal razén del
diagndstico tardio constante en nuestro
pais”, recuerda Jorge Garrido, director
ejecutivo de Apoyo Positivo.

“Se ha evolucionado de modo signifi-
cativo en el estigma hacia las personas
con VIH, aunque no en la proporcién
que se ha evolucionado a nivel biomédi-
co”,reconoce Santiago Moreno.“El gran
cambio tiene que venir a nivel social y
eso puede llevar su tiempo. Debe pen-
sarse que,en ese sentido, la infeccién por
VIH no es diferente a otras enfermeda-
des transmisibles como la lepra,la tuber-

El paciente,
enelcentro

arfa José Fuster tiene claro que

“se necesita un avance en el

modelo de atencidn alas perso-
nas con VIH que incluya el manejo de los
problemas relacionados con la calidad de
vida relacionada con la salud”.“Es funda-
mental escuchar a los pacientes y cono-
cer sus preocupaciones,no dar por hecho
que,por tener su carga virica indetectable,
todo esté bien. Quizas nos hemos acos-
tumbrado a pensar que el control de la
enfermedad significa la ausencia de pro-
blemas, cuando esto no es asi”, reflexiona
Antela.“En realidad,la calidad de vida vie-
ne,sobre todo,ligada a la discriminacién,
al estigma, que a muchos niveles todavia

«Existe evidencia
de que hay

una relacion
positiva entre las
preferencias de
los pacientes y su
calidad de vida
relacionada con
la salud»

CONCHA AMADOR
PRESIDENTA DE SEISIDA

sufren las personas con VIH. A nivel social,
laboral o familiar; la infeccién por VIH no
se hanormalizado como una enfermedad
mas,y esto altera de modo importante la
capacidad de llevar una vida normal a
las personas con VIH. Este es un gran reto
pendiente”, apostilla el doctor Moreno.
Lires, por su parte, cree que, desde el
punto de vista de la enfermeria,“a estas
alturas se ha conseguido todo o casi todo”,
de cara a los objetivos de ONUSIDA.Es en
el aspecto médico donde nos queda “un
poquito” dice. Ni siquiera aprecia grandes
problemas en la asistencia especializada
respecto del estigma. S que considera, sin
embargo, que la Atencién Primaria debe
mejorar.“Es 16gico, pero en la Atencién
Especializada estamos acostumbrados a
tratar alos pacientes con VIH y nos tienen
confianza, cosa que no ocurre en Prima-
ria. Es desconocimiento y falta de trato
con el paciente. Creo que hay que mejorar
no solo con el VIH. Deberfan hacer una

«La evolucion ha sido
tremenda desde el
punto de vista médico,
y socialmente la cosa
ha cambiado de la
noche al dia»

CARMEN LIRES
ANTERIOR RESPONSABLE
DE ENFERMERIA DE LA
UNIDAD DE INFECCIOSAS
DEL HOSPITAL CLINICO
DE SANTIAGO DE
COMPOSTELA. JUBILADA

culosis u enfermedades de transmisién
sexual. El hecho de que las practicas de
riesgo para la adquisicion del VIH tam-
bién son discriminadas en sf mismas
contribuye sin duda a esa persistencia
del estigma y a las dificultades para su
eliminacién”, concluye.

labor més amplia. Y més seguimiento”,
anade como punto de mejora para 2030.
“En nuestra drea nunca se ha hecho dis-
tincién entre pacientes VIH y el resto de
los pacientes. Si en los ochenta o noventa,
pero ahora yano”.

Santiago Moreno,sin embargo,se mues-
tra mas comprensivo: “Los médicos de
Atencién Primaria atienden a todo tipo de
pacientes y,entre ellos,a un niimero muy
escaso de personas con VIH. No creo que
el trato sea discriminatorio a este nivel,
solamente que la atencién que reciben
tiene que ser, por definicién, menos espe-
cializada y los pacientes pueden notar esa
diferencia.”En este sentido, Carmen Lires
también lanza un reclamo a las compa-
nfas farmacéuticas: “Las enfermeras acu-
dimos a los congresos por mediacién de
los médicos, pero no somos invitadas de
manera directa. Creo que eso es un error.
Somos la primera instancia clinica del
paciente y eso hay que tenerlo en cuenta”.
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«Los médicos
han cambiado
mucho, ahora son

activistas»

FOTOGRAFIA / LUCIA ANTEBI

Entrevista/Es doctora en psicologia, directora ejecutiva de
Seisida y profesora de la UNED.Y tiene VIH desde 1989.0 sea,
que es a la vez especialista en VIH y paciente. Esta situacion
le da una visién privilegiada desde un punto de vista clinico
y como persona que vive con el virus.Una vez que se da

por supuesto que los tratamientos son eficaces,alcanzar el
punto medio entre la vision del médico y las necesidades del
paciente es hoy el gran objetivo por conseguir. Asi lo cree la

doctora Fuster.

Maria José Fusler:
“Hay que poner

la mirada en la
salud mental de las
personas con VIH”

an pasado 40 afios desde
los primeros casos de sida.
¢Como valora la situacion
actual en Espaia respecto
alVIH?

Bueno, es una situacién mu-
cho mejor que la de hace
40 anos, pero también muy
mejorable en algunos aspec-
tos, principalmente en los
aspectos sociales de la infec-
cién. Se ha avanzado mucho
en todos los aspectos cientificos y en el
tratamiento y en el manejo clinico, pero
tenemos importantes retos relacionados
con la prevencidn, el diagndstico y la res-
puesta del estigma y la discriminacién.
P: ¢ Qué ha cambiado en todo este tiem-
po?

R: Buf (La doctora Fuster rie con ganas).
Han cambiado muchas cosas. Los pri-
meros que hemos cambiado somos los

pacientes, los que hemos sobrevivido. Ha
cambiado también la forma de relacién
entre médicos y pacientes porque hemos
tenido que crecer juntos y nos hemos
nutrido mutuamente. Ha cambiado, des-
de luego, el tratamiento antirretroviral.
Desde los primeros momentos, cuando
no habia firmacos; después, con los pri-
meros firmacos, el tratamiento de gran
actividad con 28 pastillas al dfa,las in-
yecciones. .. Asi, hasta la simplificacion
del tratamiento actual con su eficacia y
su impacto en la calidad de vida.Y ha
cambiado también el manejo clinico.Los
médicos han dejado de centrarse sola-
mente en el fracaso bioldgico,en la supre-
sién viral o en reducir la mortalidad, para
afrontar otros retos relacionados con la
salud a largo plazo.Podria estar hablando
mucho rato de todo lo que ha cambiado. ..
P: Planteémoslo a lainversa. ;| Qué hace
falta cambiar?
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R: Yo creo que las cuestiones mas impor-
tantes que hay que cambiar tienen que
ver con el ambito de lo social,con el estig-
may la discriminacién, con el psicolégico
y con la calidad de vida de las personas
con VIH. Aunque hayamos mejorado mu-
cho,seguimos teniendo aqui un problema
muy grande. Me atreveria a decir que el
aspecto prioritario para las personas con
VIH,donde hay que poner lamirada,es en
la salud mental. Especialmente, después
de estos tiempos de COVID en los que creo
que no sélo las personas con VIH sino
todo el resto de la poblacién ha acusado
un impacto psicolégico importante.

P: ¢ Qué necesitaban los pacientes hace
cuarenta afios?

R: Todo. Se necesitaban medicamentos
eficaces,ayuda para que no nos muriéra-
mos,ayuda para nuestras familias,que sa-
bian que iban a perder a sus seres queri-
dos...Se necesitaba mucha investigacion.
Se necesitaba mucha practica clinica. ..
P: ¢Y ahora?

R: ;Ahora? (Maria José Fuster se queda
pensativa un segundo). Necesitamos
poner la mirada en la calidad de vida
de los pacientes, en cambiar el modelo
de atencion hacia un modelo centrado
en el paciente. Porque ahora, después
de todos estos afios,es cuando podemos
poner el foco en ello. Estamos en un
escenario en el que los pacientes con
VIH nos vamos haciendo mayores y
aparece el tema de la multimorbilidad.
Cada uno, cada paciente, es diferente y
creo que hay que centrarse mucho mas
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en dar una atencién individualizada.
P: Usted lleva 32 afios con VIH. ;Ha no-
tado algin cambio en en la manera en
la que los médicos afrontan la enfer-
medad?

R: (La doctora vuelve a refr con ganas). Si,
bueno, iba a decir que mi médico sigue
igual de guapo y de maravilloso. Incluso
puede ser que esté un poco mas guapo,
como le pasaba a Miguel Bosé hasta hace
un tiempo...En general,no pensando so-
lamente en mi médico, porque tengo el
privilegio de conocer a muchos mas médi-
cos a través de mi labor y de mi trabajo en
Seisida, veo que los médicos han evolucio-
nado en muchas cosas y que, sobre todo,
son activistas. No hay grandes diferencias
entre lo que queremos los pacientes y lo
que quieren los médicos del VIH, porque
lo que queremos todos es 1o mismo.

P: ¢Por qué no se ha evolucionado casi
nada en materia del estigma? ¢ Por qué
hay tan pocos que lo hacen visible, es-
pecialmente entre personas de proyec-
cién publica?

R: Yo no creo que se haya evolucionado
poco,creo que se ha evolucionado mucho.
Pero, con las cifras o con la cantidad de
estigma existente hoy en la sociedad, mu-
chono es suficiente. Y una de las manifes-
taciones mas importantes del estigma,
sin duda, es el estigma interior, que hace
que las personas con VIH, incluidas esas
personas que dice que son famosas y que
no revelan su condicién, no lo revelan
precisamente porque se protegen de un
rechazo que, a lo mejor, existe en parte,
pero en otra parte no.

P: Sin embargo, un estudio reciente so-
bre los tratamientos y la percepcion
entre médicos y pacientes revela una
gran diferencia entre ambos.

R: En ese estudio hemos comparado dos
cuestiones diferentes. Por un lado, cues-
tiones relacionadas con el tratamiento
antirretroviral,con las caracteristicas mas
ideales para todos. Y ahi se ve, aunque
haya diferencias en el grado de importan-
cia,que las cuestiones mas valoradas son
las mismas tanto para pacientes como
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para médicos: la eficacia y la baja toxici-
dad. El tema de los efectos adversos ha
ido perdiendo importancia porque se ha
resuelto; ahora se valora lo que es mas
importante. Por otra parte, hemos com-
parado otras cuestiones relacionadas con
los sintomas y la calidad de vida de los
pacientes, y aqui encontramos diferen-
cias que nos sorprenden porque se han
encontrado también en otros paises: los

«Creo que hay

que aumentar la
identificacion de los
problemas que tienen los
pacientes en la prdctica
clinica, y para eso hay
que medir o preguntar»

meédicos infravaloran la cantidad de sin-
tomatologia que tenemos los pacientes.
En muchos de esos casos, es porque en la
consulta no se identifican adecuadamen-
te.Un ejemplo claro es el tema de la salud
mental,la ansiedad y depresion, que son
los que arrojan los porcentajes mas altos.
El paciente no habla de esas cosas,a lo
mejor por inhibicién, porque tiene mie-
do o porque piensa que el médico no le

puede ayudar. Y los médicos tampoco
preguntan porque a lo mejor no tienen
tiempo o porque no saben cémo pregun-
tar.Creo que esa es la causa fundamental
de la discrepancia

P: ¢ Por qué cree que ha sucedido esto?
¢Esque alos médicos se les haolvidado
pensar en los pacientes y en sus nece-
sidades?

R: Puede ocurrir, pero no en los médicos
que yo conozco. Yo creo que los médicos
estan preocupados y ocupados por otras
cosas que nos puedan suceder o que po-
demos padecer los pacientes, pero hay
que modificar un poco el foco. Ahora,hay
gque manejar un montén de cosas que alo
mejor un médico solo 0 una unidad sola
no pueden manejar. Tenemos un com-
pendio de multimorbilidad. Hace falta un
poquito de ayuda,un poquito de método.
No es una cuestion de interés, creo.

P: ¢ Cémo conseguir que confluyan las
visiones?

R: Creo que hay que aumentar la iden-
tificacién de los problemas que tienen
los pacientes en la practica clinica,y para
eso hay que medir o preguntar. Tenemos
herramientas como los cuestionarios
reportados por el paciente (PROs), que
ayudan a identificar problemas de indole
variada: de salud mental, de suefio, de
fatiga, de muchas cosas. Implementar
algun tipo de recogida rutinaria de me-
didas reportadas por el paciente en la
préctica clinica ayuda siempre y cuan-
do esté bien organizado. Para que no sea
una carga adicional en el manejo clinico
sino una herramienta de ayuda,con unas
alertas, unos algoritmos de derivacién
—a un trabajador social o a una ONG o
a un psiquiatra— o de intervencién. ..
Es curioso cémo la percepcién sobre el
tratamiento de los pacientes es mejor que
la de los médicos a pesar de que tienen
una peor vision de su salud. .. Todo tiene
que ver con la percepcion de cada uno
desde su perspectiva profesional. A mino
me extrafa que los pacientes mostremos
mas satisfaccion con el tratamiento de
lo que creen nuestros médicos. Nuestros

médicos consideran mas parametros,
mientras que cada uno de nosotros, indi-
vidualmente, valora su satisfaccién con el
tratamiento: si estd siendo fécil de tomar,
si le estd permitiendo la vida... No me
resulta sorprendente. Como tampoco me
extrana la peor visién de la salud del pa-
ciente, porque cada uno de nosotros, pese
alos avances, pensamos que hay muchas
cosas que mejorar en nuestra calidad de
vida: los problemas econdmicos, la salud
sexual, los temas del suefio y de la fatiga,
los cambios en la apariencia corporal,la
ansiedad y la depresion. ..

P: Elinforme revela también que los mé-
dicos subestiman los sintomas de los
pacientes, ¢ por qué?

R: Como comentaba, yo creo que no lo
saben. No se identifican en la consulta
porque no hay tiempo. Los pacientes no
hablan de sus sintomas o los médicos
no preguntan. Mira, te voy a poner un
ejemplo: yo ya no le digo a mi médico
que duermo mal porque me he cansado.
No digo que no me ayude sino que no
consigue solucionarlo. Asi que no se lo
digo. Sin embargo, cuando me pasan una
escala del suefio,sefialo que duermo fatal.
Uno de los aspectos que salen mal refle-
jados en el estudio es el de la de 1a salud
sexual o la insatisfaccién, por el motivo
que sea, pues es muy dificil ir al médico a
decirle algo sobre este tema.

P: ¢ Qué papel pueden jugar en todo
esto los PROs?

R: Yo creo que son herramientas funda-
mentales para tener una foto de los pro-
blemas que tienen los pacientes. Sobre
eso, hay evidencia cientifica. De hecho,
hay cuestiones como la salud mental
que se han medido toda la vida con cues-
tionarios. Es un mundo complejo, pero
con la ayuda de profesionales es facil de
estructurar. Hay que tomar decisiones
para hacer posible laimplementacién de
los PROs en la practica clinica y que sea
aceptable para los médicos. Es cuestién
de hacer una organizacién sobre esto.
Yo creo que hoy es un momento perfec-
to porque en muchos hospitales se esta

«Hay que tomar
decisiones para hacer
posible la implementacion

de los PROs en la practica
clinica y que sea aceptable
para los médicos»

reorganizando la atencién. De hecho, Sei-
sida estd intentando implementar un
proyecto para analizar la eficacia de la
implementacién de PROs en la practica
clinica. Estamos a la espera de financia-
cién. Esto seguro que va a mejorar.

P: La satisfaccion de las personas con
VIH con la Atencién Primaria es mejora-
ble, ¢ qué hace falta en este nivel?

R: Bueno, sin quitarle valor a todo el tra-
bajo que hacen los médicos de Atencién
Primaria en general, el VIH es algo que
se ha tratado siempre desde las unida-
des de enfermedades infecciosas o desde
los hospitales. Y lo que sucede es que en
Atencion Primaria no se conoce el tema;
eso es lo que dicen los pacientes en las
encuestas: que sienten que sus médicos
de cabecera no tienen bastante conoci-
miento sobre el VIH. Hace tres afos se
llevé a cabo un proyecto de formacién de
meédicos de primaria sobre el diagndstico
precoz y para médicos y enfermeras de
primaria, y sélo alrededor de un 30% co-
nocia y usaba las guias de diagndstico. O
sea,que el desconocimiento esta ahi. Pero,
luego, también es cierto que los pacien-
tes no se sienten bien en primaria por el
estigma. Es un lugar mds familiar,donde
pueden temer encontrarse con alguien.
Los prejuicios dependen mucho del con-
tacto con el grupo estigmatizado. Cuanto
menos conoces y cuanto menos contacto
tienes con ese grupo, prevalecen mas tus
prejuicios personales versus tu compe-
tencia, versus tu posicién profesional. Yo
creo que se podria mejorar la gestion de
la cronicidad de las personas con VIH en
Atencidén Primaria. Eso es algo que esta
en el debate cientifico y en lo que no nos
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e Maria José Fuster es Doctora en
psicologia, dirige SEISida desde
hace siete afios. Empezo en el
movimiento asociativo en 1995,
unos seis anos después de contraer
elvirus, para dar respuesta a los
problemas de las ONG.

@ Su primer cargo fue como
presidenta durante cinco afios de la
Coordinadora de la lucha contra el
Sida de la Comunidad Valenciana,
CALCSICOVA, y en 2002 participd
en la fundacion de la Coordinadora
Estatal de VIH y Sida, CESida, de la
que fue presidenta.

® En 2004 entré a formar parte de la
junta directiva de SEISiday en el afio
2010 paso a dirigirla.

ponemos de acuerdo ni los especialistas,
ni los pacientes,ni la misma Atencién Pri-
maria. Las personas con VIH, a pesar de
estar bien tratadas, necesitan apoyo para
hacer frente a problemas psicosociales y
de comportamiento.

P: Entonces, ¢ las prioridades de los pa-
cientesy las de los médicos en materia
de VIH tienen un foco distinto?

R: Bueno, tienen matices distintos. Yo en-
tiendo que para mi médico es més im-
portante ver y revisar mis huesos que mi
salud sexual. Sin embargo, de momento,
lo de los huesos yo no lo noto. Pero los
problemas derivados de la menopausia,
que a lo mejor atiende menos, silos noto.
Tenemos que conseguir encontrar el pun-
to intermedio.
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1PROGRAMADE EDUCACION SANITARIA CULTURALMENTE ADAPTADO
SOBRE LAINFECCION POR EL VIH, DIAGNOSTICO PRECOZ Y MEJORA
DE LAVINCULACION CON LA ATENCION SANITARIA ALOS MIGRANTES

VULNERABLES.

«EI50%delos
migrantes conVIH
contraeelvirusen
Espana, no viene con él»

José Antonio Pérez Molina
afirma que la importancia

de avanzar hacia un modelo
de cuidados de pacientes
crénicos donde se integran
gestion, especialistas,atencion
primaria, ONG y mediadores.

iel diagnéstico tardio de la in-
feccién por VIH es un problema
de salud publica de enorme im-
portancia en Espana y en todo
el mundo,la poblacién migrante
son aun mas vulnerables que el
resto de la poblacién. Entre un
35y un 40% de los nuevos diag-
nésticos de VIH en Espafia corresponde
apersonas que proceden de otros paises.

“La separacidén del entorno social
habitual,la insuficiente percepcion de
riesgo, la falta de informacidn sobre sus
derechos y sobre el VIH en si,asi como los
tabus sexuales relacionados con las me-
didas preventivas y la propia infeccion,
son factores que incrementan la base de
riesgo de infeccién por VIH en este colecti-
vo”,afirma el doctor José Antonio Pérez
Molina,del departamento de Enfermeda-
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des Infecciosas del Hospital Universitario
Ramoén y Cajal de Madrid y expresidente
del Grupo de Estudio del Sida (GeSIDA).
Pero no se trata de personas que llegan
a Espana con la infeccién.“Cada vez hay
mas evidencias de que la proporcién de
infecciones adquiridas después de su lle-
gada al pafs de acogida es elevada.De los
migrantes latinoamericanos en Espafia
que contraen el VIH, el 75% lo adquiere
aquf; y del conjunto total de migrantes, el
porcentaje es del 50%”,advierte.

“Por ello,son necesarios programas in-
tegrales de educacion para la salud, diag-
néstico precoz y atencién especializada
adaptados cultural y lingtisticamente,
dirigidos a una poblacién a la que no lle-
gan las medidas implementadas en la
actualidad”, continia Pérez Molina. Preci-
samente, ese es el objetivo del programa
que coordina: ‘Programa de educacion sa-
nitaria culturalmente adaptado sobre la
infeccién por el VIH, diagndstico precoz y
mejora de la vinculacién con la atencién
sanitaria a los migrantes vulnerables’.

Para el infect6logo,“tener VIH sigue
siendo motivo de rechazo”.“Hemos avan-
zado muy poco en eso. Y si todavia per-
vive el estigma entre nosotros, hay que

imaginar lo que sucede con las personas
que proceden del Africa subsahariana o
del Magreb”, afiade. En ese sentido, Pérez
Molina considera que es “importantisi-
mo”realizar campanas también para la
poblacién general.

No sélo eso, para el facultativo del Ra-
mon y Cajal, es vital cambiar el modelo
de atencién para dar mas peso a todos
los actores implicados.“Hasta ahora, todo
estaba centrado en la atencién hospita-
laria o en los especialistas. Tenemos que
ir aun modelo integrado de cuidados de
pacientes crénicos donde estén integrados
gestion, especialistas, atencién primaria,
ONG, mediadores. . . Por eso,nuestro pro-
yecto es completo: se hacen programas de
cribado,de educacion en la salud, deriva-
ciones...de manera integral,con las ONG y
los mediadores” Pérez Molina destaca esta
figura:“Los mediadores son tan importan-
tes como la clinica. Traducen y modulan
el mensaje,y eso es fundamental. Muchos
migrantes creen que les pueden echar de
Espana por tener VIH.Si yo les digo que no
es asi,no se lo creen; pero si se lo dice un
mediador en su lengua es otra cosa”.

La vulnerabilidad se acrecienta en las
mujeres migrantes,donde el estigma es

José Antonio Pérez
Molina, Hospital
UniversitarioRamoény
Cajal, Madrid

«Los mediadores son
tanimportantescomo
laclinica. Traduceny
modulan el mensaje,
yeso es fundamental.
Muchos migrantes
creenquelespueden
echar de Espaia por
tenerVIH. Siyolesdigo
quenoesasi,nose
locreen;perosiselo
diceunmediadorensu
lengua es otra cosa»

SALUD ENTRE CULTURAS

El programa incluye la difusion de
videos para poblacion general en
idiomas locales africanos y otras

lenguas.

atin mayor. En los ultimos anos
en Espafia, el 50% de las mujeres
diagnosticadas es migrante y
hasta el 25% de los casos de sida
en mujeres se da en migrantes
procedentes de Centroameérica,
Sudamérica y Africa subsaha-
riana.Y la tasa de abandono del
tratamiento en mujeres migran-
tes puede llegar a duplicar la de
las mujeres espanolas,denuncia
Pérez Molina.

BEST PRACTICES

2MEJORADEL DIAGNOSTICO DE LA INEECCION OCULTAPORVIH
Y OTRAS INFECCIONES DE TRANSMISION SEXUAL (ITS) MEDIANTE
EL ESTUDIO DE LOS CONTACTOS QUE REALIZAN LOS PACIENTES

INFECTADOS POREL VIH.

«Labusquedade casos
deVIH atravésdelos
contactossacaala
luzun 20% de nuevos

diagnosticos»

Segun un estudio que
coordina Juan Pasquau, del
Hospital Universitario Virgen
de las Nieves de Granada, el
diagnostico tardio en Espana
alcanza el 50% de los nuevos
casos.

atos recientes muestran que el diag-
néstico tardio en Andalucia es un poco
mas bajo (41%) que en el resto de Es-
pafia (50%), pero auin muy alto,lo que
implica una bolsa de infeccién oculta
muy elevada que es la que mantiene
la aparicién de nuevas infecciones.En
nuestro pais el diagndstico precoz del
VIH sigue siendo una asignatura pendiente.
Hasta el punto de que nos estd retrasando en
la consecucidn de los objetivos de ONUSIDA
para 2030.“En los ultimos afios, hemos nota-
do un ligero incremento de diagndsticos de
VIH, asi como de otras ITS, y lo peor es que son
diagndsticos tardios” asegura Juan Pasquau,
del Servicio de Medicina Interna del Hospital
Universitario Virgen de las Nieves de Granada y
coordinador del estudio‘Mejora del diagndstico
de la infeccién oculta por VIH y otras infeccio-
nes de transmision sexual (ITS) mediante el

estudio de los contactos que realizan los
pacientes infectados por el VIH’.

Esta es una de las razones del proyec-
to: la busqueda de nuevas infecciones a
través de los contactos que han tenido los
pacientes recién diagnosticados,y alos que
se denomina ‘caso indice’. La eficacia del
estudio se calcula por el nimero de nuevos
diagndsticos detectados a partir del caso
indice.“Si se mantienen las proporciones
de otros estudios realizados similares a
éste, supondria entre un 20 y 25% mas de
nuevos diagndsticos”, asegura Pasquau.
“La deteccién temprana de los contactos
del caso indice posibilita el diagndstico de
nuevos casos o el desarrollo de medidas
preventivas para evitar la aparicién de la
enfermedad”,afiade.

Pero el objetivo de este estudio es doble.
Porque también se busca analizar cuantos
Ppacientes aceptan participar en él y dar los
nombres de los contactos que han tenido
para llegar a ellos y poder diagnosticar, o
no,nuevas infecciones de VIH u otras ITS.
“La verdad es que,cuando se les explica
para qué estamos haciendo el estudio y
para qué necesitamos los contactos, casi
el 100% de los nuevos diagndsticos acepta
participar”. El estudio aprovecha también
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para analizar la capacidad de
contagio de cada caso indice
y establecer cadenas de trans-
misién.

El temor a la vulneracién
de la confidencialidad y a ser
victima de rechazo social es
el factor més frecuentemente
referido por los pacientes.“El
nudo gordiano es el tema de
la confidencialidad de los da-
tos, claro.El caso indice te tiene
que dar sus contactos y noso-
tros aseguramos el total ano-
nimato,como no puede ser de
otra manera”,explica Pasquau.
El estudio pasd por el Comité
Ftica. Sigue escrupulosamente
los siguientes criterios: la par-
ticipacion del caso indice debe
ser voluntaria y no coercitiva,
libre de costes para la persona
y sus contactos, integrada en
las actividades generales de
tratamiento, control y preven-
cién del VIH y otras ITS, y, por
supuesto, confidencial. El con-
tacto recibe la notificacién de
que ha podido estar expuesto
a través del caso indice direc-
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tamente o a través de un profe-
sional sanitario,que en ningtin
momento revela su fuente.
“Este tipo de programas suele
ser bien acogido entre los ca-
sos indice y los contactos, so-
bre todo, en la infeccién por el
VIH”,asegura Pasquau.

El estudio se realiza en el
area sanitaria del Hospital Uni-
versitario Virgen de las Nieves,
de Granada, que abarca esa
provincia y también Jaén y
Almerfa. Tiene una poblacién
asignada superior alos 442.000
habitantes. La principal limi-
tacion de un programa de
contactos en esta poblacion,la
mayoria hombres que tienen
relaciones con hombres, es la
imposibilidad de identificar a
un buen nimero de contactos,
ya que los propios casos indice
no conocen a muchos de ellos.
Otra de las limitaciones del
estudio es que no se podran
verificar los resultados cuando
sea el propio caso indice quien
notifique a sus contactos, con-
cluye Pasquau.

JuanPasquau,
Hospital Universitario

Virgendelas Nieves,
Granada

«Ladeteccion
tempranadelos
contactosdel caso
indice posibilita
eldiagnéstico

de nuevos casos
oeldesarrollo
demedidas
preventivas»

3UTILIZACION DE UN EDUCADOR PARA FACILITAR
FL 'TEST & TREAT' Y LARETENCION ENLOS
CUIDADOS DE LAS POBLACIONES VULNERABLES
INFECTADAS POREL VIH EN LA COMUNIDAD DE
MADRID.

Educadores
para facilitar
acceso sanitario
y tratamiento
apoblaciones
vulnerables

arantizar el acceso al tratamiento de todos los
pacientes con VIH es una prioridad en cualquiera
de los planes de eliminacién o control del virus.
Pero el perfil de las personas que han contraido el
VIH ha cambiado en los dltimos afios en Espafia:
seglin Pablo Ryan més de un tercio de los nuevos
diagndsticos se concentra en personas que pro-
ceden de otros paises. Y no siempre es facil para
algunos colectivos vulnerables acceder y completar el
tratamiento. Ryan, especialista de medicina interna del
Hospital Universitario Infanta Leonor de Madrid, lidera
un proyecto cuyo objetivo es poner en marcha un servicio
de educadores con el fin de facilitar el inicio y el mante-
nimiento de los tratamientos iniciados para la hepatitis C
y/0 del VIH en personas que tienen acceso limitado al sis-
tema sanitario.“Sabemos que existen multiples barreras
para poder acceder a la atencién especializada en nuestro
pais.La utilizacién de circuitos alternativos al tradicional,
sin sustituirlo,adaptados a los pacientes vulnerables pue-
de ayudar a que estas personas accedan a una asistencia
sanitaria,una atencién y un tratamiento”, subraya.

El proyecto se ha desarrollado mediante la puesta en
marcha de un servicio llamado DAS (Derivacion, Acom-
panamiento y Seguimiento). Estd formado por un equi-
po que cuenta con personal sanitario (médicos) y no
sanitario (educadores). Cualquier profesional sanitario

Através del Servicio DAS, ya se
ha atendido en la Comunidad
de Madrid a mas de 400
personasy se han realizado
acompafiamientos a otras 200.

que atiende poblaciones vulnerables
en la Comunidad de Madrid puede
contactar con el servicio (https:/servi-
ciodas.com) y utilizarlo con pacientes
que tengan dificultades para el acceso
alas consultas de VIH o que presenten
mala adherencia al tratamiento o a las
citas. Ademas, el proyecto también pre-
tende evaluar las barreras personales
y del sistema para el acceso, el inicio
y el mantenimiento del tratamiento
antirretroviral en este colectivo; cal-
cular la proporcién de infectados que
mantienen el tratamiento antirretrovi-
ral mads allé de las 48 semanas desde la
inclusién en el proyecto; y evaluar las
causas de abandono del tratamiento y
el grado de satisfaccion del paciente con
el servicio DAS.

El educador hace de enlace entre el
hospital (consultas de VIH y Servicio de
Farmacia) y el paciente. A través del Ser-
vicio DAS, ya se han atendido a mas de
400 personas y se han realizado acom-
pafiamientos a mds de 200 personas,la
mayoria de las cuales proceden de al-

bergues,unidades méviles de reduccién
de dafios o cribado y de hospitales. Ryan
destaca el papel del educador, porque
“es una persona con amplia experiencia
con personas vulnerables, que conoce
sus necesidades y trabaja con un enfo-
que social, sin prejuicios, priorizando la
intimidad y evitando conductas invasi-
vas. El educador se convierte en la voz
del paciente”.

Para el doctor Ryan,aunque se ha me-
jorado mucho desde el aspecto médico,
quedan aspectos por resolver.“Hay que
hacer més para revocar las leyes y cam-
biar las politicas que marginan y estig-
matizan a las poblaciones, promueven
conductas de riesgo, crean barreras de
acceso a servicios eficaces y perpetian
estas inequidades y desigualdades”,
afirma contundente.“La respuesta al
VIH no puede seguir ignorando a las
poblaciones mas afectadas y abandona-
das”, continia.“Es importante realizar
el diagndstico precoz en poblaciones
vulnerables que acceden a atencién pri-
maria, sobre todo en aquellas personas

PabloRyan,

Hospital Universitario
Infanta Leonor de Madrid
«Hay que hacermas
pararevocarlasleyesy
cambiar las politicas que
marginany estigmatizan
alas poblaciones,
promueven conductas
deriesgoycrean
barrerasdeaccesoa
servicios eficaces»

con factores de riesgo, que suelen estar
siempre presentes en las poblaciones
vulnerables”,comentael especialista del
Hospital Universitario Infanta Leonor.
Y concluye: “Otro gran tema no resuelto
son las derivaciones a la atencién espe-
cializada. Las derivaciones suelen tar-
dar semanas o incluso meses y existen
multiples pasos intermedios hasta el
acceso a al tratamiento antirretroviral”.
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4DIAGNOSTICO DE VIHY OTRAS ENFERMEDADES DE TRANSMISION
SEXUAL EN POBLACIONES DE ALTO RIESGO (HOMBRES QUE TIENEN
SEXO CONHOMBRES Y USUARIOS DE CHEMSEX).

LaPrEP como

herramientapara
acercarse a personas
seronegativas que
practican chemsex
yreducirriesgos

1 chemsex consiste en el uso de drogas con
fines sexuales durante largas sesiones que
pueden prolongarse horas o dias.Se trata de
un fendmeno urbano relativamente recien-
te y cada vez més practicado,y uno de los
principales focos de nuevas infecciones de
VIH. Las sesiones de chemsex son practica-
das, mayoritariamente, entre hombres que
tienen sexo con otros hombres (HSH).La encuesta
europea EMIS 2017 revela que un 14% de los HSH ha
usado drogas estimulantes para que el sexo sea mas
intenso o prolongado.

El proyecto ‘Diagnosis of HIV and other sexually
transmitted diseases (STDs) in high-risk population
(men who have sex with men ChemSex users)’
nace, precisamente, de una iniciativa que nacié en
2017 para conocer, acompanar y tratar a los usua-
rios de chemsex. Fruto de ese trabajo, se creé una
consulta monografica para usuarios de chemsex en
el Hospital Clinic de Barcelona. Allf se realiza una
consulta multidisciplinar que incluye estrategias de
diagndstico y tratamiento del VIH,la hepatitis C ein-
fecciones de transmisién sexual (ITS); seguimiento
especifico para usuarios que viven con VIH; segui-
miento psicoldgico y/o psiquiétrico de los usuarios
de chemsex con el apoyo de la ONG StopSida y
de la Unidad de Psiquiatria del propio hospital; y
estrategias de reduccién de riesgos.

La consulta ha crecido mucho y han surgido nue-
vas necesidades.“Por eso, hemos creado este pro-
yecto en el que tenemos como objetivo principal
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implementar circuitos que per-
miten una derivacion rapida de
los usuarios de chemsex a nues-
tro programa de atencién: desde
launidad de VIH,la clinica de ITS,
la consulta de profilaxis posex-
posicién,las urgencias o psiquia-
tria. Gracias a estos circuitos, ha
mejorado la comunicacién entre
las diferentes especialidades y se
ha podido trabajar de una forma
mas fluida y coordinada” explica
Lorena de la Mora,del grupo de
investigacion de Sida y VIH del
Hospital Clinic de Barcelona.
Para implementar los circuitos
de derivacién rapida de los usua-
rios a la consulta, primero se ha
intentado proporcionar un mayor
conocimiento sobre el fenémeno
del chemsex a diferentes profesio-
nales de la salud mediante talle-
res,jornadas y sesiones especifi-
cas del tema,contimia De la Mora.
“Con esto, permitimos que mas
profesionales puedan identificar
apersonas usuarias de chemsex y
realizar derivaciones rapidas para
diagndstico y tratamiento precoz
de VIH,VHC y otras ITS”,explica.
De la Mora cree que es muy

LorenadelaMora

Grupo deinvestigacion de Sida
y VIH del Hospital Clinic de
Barcelona

«Cadapersonavivela
sexualidadyelusodedrogas
deformadistinta. Es necesario
comprender eidentificarlas
motivaciones delos usuarios
del chemsexanivelindividual
ytrabajar con cadapaciente
unaestrategiadereduccionde
riesgos»

importante visibilizar la existencia del
chemsex y las potenciales consecuencias
biopsicosociales del consumo problema-
tico de sustancias. Y que es necesario di-
sefiar estrategias de salud publica para
un abordaje global del fenémeno. “Cada
persona vive la sexualidad y el uso de dro-
gas de forma distinta. Es necesario com-
prender e identificar las motivaciones de
los usuarios del chemsex a nivel individual
y,de acuerdo con esto, trabajar con cada
paciente una estrategia de reduccién de
riesgos. Ademas,es importante detectar los
factores de vulnerabilidad de cada usuario
y los escenarios de riesgo a los que puede
estar sometido. No todas las personas vi-

ven el chemsex delamisma
manera ni tienen la misma
exposicién. En nuestra uni-
dad intentamos tratar a los
usuarios de forma personal,
no colectiva”,razona.

La facultativa del Cli-
nic no duda en calificar
la PrEP como “una de las
herramientas maés intere-
santes que tenemos para
acompanar el abordaje del
chemsex”“Antes de que fue-
seimplementada,tenfamos
muchas barreras parallegar
alas personas noinfectadas
por VIH. Ahora,con la PrEP,
tenemos la oportunidad de
acercarnos a personas se-
ronegativas que practican
chemsex y realizar una
estrategia de reduccién de
riesgos que incluya la pre-
vencion del VIH”.De la Mora
cree que todavia “hay que
trabajar el estigma, el trato
y el lenguaje que utilizamos
con las personas”.No quiere
tampoco perder la oportu-
nidad para agradecer a los
usuarios de chemsex,de los
que“hemos aprendido mu-
cho”: “Nos han compartido
sus motivaciones, miedos,
intimidades, lagrimas, de-
rrotas y logros. Espero que
podamos llegar a las expec-
tativas que tienen de noso-
tros como sanitarios”.

50PTIMIZACION DE CIRCUITOS DIAGNOSTICOS Y
PREVENTIVOS E INTEGRACION DE LA POBLACION
INFECTADA POREL VIHEN LAESTRATEGIA DE SALUD
GLOBAL

Coordinartodas
lasareasde
atencionpara
optimizarel
diagndstico

ntentar disminuir la incidencia de nuevos casos de infec-
cién por VIH, asi como localizar cuanto antes estos nuevos
diagndsticos, es una de las prioridades que se marcan los
meédicos en la lucha contra el virus.Para conseguir este obje-
tivo,Melchor Riera,responsable del drea de Enfermedades
Infecciosas del Institut d'Investigacié Sanitaria Illes Balears
(Id1SBa), ha puesto en marcha un proyecto que busca opti-
mizar los circuitos diagndsticos y preventivos, disminuir ast
la incidencia de nuevos casos y establecer unas consultas para
pacientes personalizadas por perfiles.

El doctor Riera lo tiene claro: “Optimizar el diagndstico y la
prevencion requiere de una coordinacién de todas las 4reas de
atencién al paciente. Hace faltala ayuda conjunta de la adminis-
tracién, Atencion Primaria, especialistas y las ONG”.

También es prioritario tratar a los pacientes con VIH segin
sus necesidades.“Para eso,lo que necesitamos es poder estable-
cer unos perfiles. Contamos con un sistema informatico que
nos permite realizar esta tarea y tratar a los pacientes de forma
coordinada con Atencién Primaria”,explica Riera.Se ha realiza-
do un programa piloto de tratamiento con Atencién Primaria

Melchor Riera, Responsable del dreade
Enfermedades Infecciosas del Institut
d'Investigacié Sanitaria llles Balears (IdISBa)

«Esfundamentalintentartrataralos
pacientes enlas consultas segun
sus necesidades, manteniendouna
adherenciaal tratamiento. Ahora
tenemoslos problemas detodaslas
enfermedades crénicasynuestros
pacientes se van haciendo mayores»

y los resultados indican que es
factible realizar una atencién
conjunta de algunos pacien-
tes con VIH manteniendo un
buen control virolégico y un
alto grado de aceptacién”, ase-
gura. Ademas, se hanrealizado
cursos con Atencién Primaria
y Urgencias para reconocer las
condiciones que indican cuan-
do es necesario realizar serolo-
gias de VIH,de tal manera que
se pueda identificar cuanto
antes nuevos diagnosticos.

Melchor Riera, que destaca
la buena acogida que ha teni-
do la profilaxis pre-exposicién
(PrEP) en Mallorca,cree que“es
fundamental intentar tratar a
los pacientes en las consultas
seguin sus necesidades, mante-
niendo una adherencia al tra-
tamiento. Ahora tenemos los
problemas de todas las enfer-
medades crénicas y nuestros
pacientes se van haciendo ma-
yores”.El responsable del pro-
yecto ‘Optimizacién de circui-
tos diagndsticos y preventivos
e integracién de la poblacién
infectada por el VIH en la es-
trategia de salud global’ des-
taca que la supervivencia de
las personas que viven con VIH
“sehaigualado”conla del resto
de la poblacién.“Ahora, en las
consultas, nuestro trabajo con-
siste en intentar mantener una
buena adherencia a los fAirma-
cos,ayudar a realizar cambios
enlos estilos de vida y tratar las
comorbilidades”,subraya.

Y concluye: “Todo lo que
sea mejorar la adherencia y
acercar a los pacientes a las
consultas hospitalarias opti-
mizadas ayudaré a alcanzar
los objetivos marcados para
2030y amejorar la calidad de
vida de los pacientes”.
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6 DIAGNOSTICO PRECOZ Y CARACTERIZACION DE LA INFECCION POR
VIH-2 EN INMIGRANTES AFRICANOS EN LA PROVINCIA DE ALMERIA

Atencion Primaria, vital
paraabordarelVIHen
poblacioninmigrante

1 porcentaje de extranjeros entre
los nuevos diagndsticos de VIH en
Espafia oscila entre el 35 y el 43%
desde el afio 2010 hasta hoy. Su ori-
gen mayoritario es Latinoaméri-
cay Africa subsahariana. En estos
colectivos, el diagndstico tardio es
mas frecuente que entre el resto de
la poblacién espanola. Se estima,ademas,
que en nuestro pais hay unos 450.000 in-
migrantes en situacién irregular,de los que
entre 2.700 a4.600 estarfan infectados por
el VIH,de 1.800 a 3.220 conocerfan su infec-
cién y,de estos,el 80% recibirfa tratamiento
antirretroviral.

Hasta diciembre de 2020 se han diag-
nosticado en Espafia un total de 401 ca-
sos de infeccién por VIH-2 —a razén una
media de 25 nuevos casos anuales—, en
su mayorifa inmigrantes procedentes de
zonas endémicas. También se registran
casos en poblacién nacional,lo que indica

que la infeccién se esta transmitiendo.

33 de estos pacientes residen en la pro-
vincia de Almerfa, que es una de las pro-
vincias con un mayor niimero de diagnés-
ticos anuales y acumulados.“Es evidente
que el diagndstico y el tratamiento precoz
de todos estos pacientes supondria un
gran impacto en la epidemiologia del VIH
en Espana”, afirma Carmen Mendoza,del
Instituto de Investigacién Sanitaria Puer-
ta de Hierro-Majadahonda, y una de las
coordinadoras del programa ‘Diagndstico
precoz y caracterizacién de la infeccién
por VIH-2 en inmigrantes africanos enla
provincia de Almeria’.

Aungque el principal objetivo del estu-
dio es identificar infecciones por VIH-2 en
personas originarias de drea endémica y
residentes en Espana,también se pretende
caracterizar virolégicamente (carga viral,
subtipo genético y perfil de resistencias a
los antirretrovirales) los nuevos diagnosti-

CarmenMendoza AnaBelénLozano,
Instituto de Investigacion  Hospital de Poniente,
Sanitaria Puertade Almeria
Hierro-Majadahonda, «Mejorarlacompe-
Madrid tenciainterculturaly
«Eldiagnésticoyel laformaciénensalud
tratamiento precoz global de los sanita- Carmen Mendoza
detodosestos rios quetrabajanen
pacientes supondria Atencion Primariaes
ungranimpactoenla vital. Ellos son el primer
epidemiologiadel VIH contacto delinmigrante
enEspaiia» connuestro sistema
sanitario»

Ana Belén Lozano
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cos.“Asi,podremos iniciar de forma precoz
el tratamiento antirretroviral yla atencién
meédica especializada en esta poblacién
vulnerable”, explica Mendoza.

Bajo el paraguas del programa, se cita
enuna consulta de atencién primaria a to-
dos los inmigrantes africanos que acuden
aun centro de salud a solicitar la tarjeta
sanitaria. Esta consulta sigue el protocolo
de atencién a inmigrantes que,ademas
de una exploracion general (en la que se
incluye su estado nutricional), se analizan
la presencia de parasitos, infecciones de
transmisidén sexual e infecciones como
hepatitis y VIH, entre otras.“Aunque esta es
una préctica ya contemplada y que se hace
de manera sistematica, hasta ahora no se
habian analizado los datos”, puntualiza
Ana Belén Lozano, del Hospital de Po-
niente en Almeria, otra de las facultativas
encargadas del trabajo.

Los resultados positivos de infeccién son
comunicados directamente a los internis-
tas delos hospitales de referencia, quienes
se encargan de citar al paciente para una
primera consulta.“Se examina,ademas, la
posibilidad de contactos para recomendar
asimismo el ‘screening’de VIH”,ailade la
doctora Lozano.Para alcanzar los objetivos,
anade,“es fundamental, en primer lugar,
eliminar cualquier tipo de barrera admi-
nistrativa que entorpezca el acercamiento
del paciente al sistema sanitario, ofrecien-
douna sanidad universal y gratuita a cual-
quier persona independientemente de si
cuenta o no con permiso de residencia”.

Lozano da un valor muy importante a
Atencién Primaria: “Mejorar la competen-
cia intercultural y la formacién en salud
global de los sanitarios que trabajan en
Atencidén Primaria,lo que incluye desde
luego la formacion en el tindem VIH-in-
migracion, es vital. Ellos son el primer con-
tacto del inmigrante con nuestro sistema
sanitario. Dicho primer contacto es pri-
mordial ya que puede suponer la pérdida
o la captacion del paciente,la realizacién
ono de la primera prueba diagndstica. En
esta labor, hay que destacar el papel que
juegan las ONGs”,concluye con énfasis.

B Comunidades Autonomas
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Andalucia/Plataforma
Unica de datosy programa
comundePreEP elTS

uando ‘estallé’la pandemia de sida,
Javier del Torre cursaba primero de
Medicina. El actual coordinador del
Plan Andaluz frente al VIH/sida y
otras ITS apenas tocd el VIH en la ca-
rrera.En 1989,al llegar alaresidencia,
quedé“impactado”“Salas completas
de pacientes. Situaciones humanas
desgarradoras. Hasta 1996 se nos morfan prac-
ticamente todos”, recuerda. Nada que ver con
la situacion actual. Integrante del Grupo de
Enfermedades Infecciosas de la Unidad de
Medicina Interna del Hospital Costa del Sol,
en Madlaga, De la Torre subraya que el VIH se
ha manejado “razonablemente bien”y “sin
diferencias significativas”en todas las comu-
nidades auténomas espafnolas.

Por lo que se refiere a la suya, una comuni-
dad muy extensa y compleja,con ocho provin-
cias,destaca el fomento del cribado de VIH a
colectivos de riesgo en Atencion Primaria, el
aumento del acceso a la prueba diagndstica
y la formacién de profesionales. Sin olvidar la
disponibilidad de una historia clinica digital
unica para toda la comunidad,“que favorece
la informacién y la continuidad asistencial”,
o el nuevo programa de PrEP. Los datos del
primer ano de actividad, 2020, arrojan cifras
muy positivas: “600 personas y ninguna sero-
conversion”.

“Uno de los puntos fuertes de Andalucia
es una Atencién hospitalaria formada por
excelentes profesionales y con un alto nivel de
formacién. Ahora nos queda el reto de la ade-
cuada coordinacién con Atencién Primaria,
que es clave para la prevencién, el diagndstico
precoz y el manejo de comorbilidades”,explica
el doctor De la Torre,que resume en tres gran-

des lineas troncales lo referente a los planes
en curso en su comunidad. En primer lugar,la
mejora de las estrategias de prevencién para
llegar a colectivos sensibles usando sus pro-
pios canales de comunicacion. En segundo
lugar, reducir la elevada tasa de diagnéstico
tardio. Y,finalmente, el abordaje integral y
multidisciplinar del VIH y las necesidades
derivadas de la cronicidad.

Alahora de poner en valor algunas for-
talezas o aspectos destacados del abordaje
andaluz del VIH, Javier de la Torre menciona
el papel del Grupo Andaluz para el Estudio
del VIH (GAEVIH). Ademas, continua, se esta
finalizando una nueva plataforma tinica para
toda Andalucfa que permitird recoger todos
los datos relacionados con la atencién del VIH
de manera uniforme.Sobre ésta,dice: “Supon-
dra una gran mejora a la hora de conocer en
detalle la situacion actual de la infeccién y el
impacto de las acciones impulsadas”.Pero hay
mas: “Acabamos de finalizar programas comu-
nes para la PrEP y el manejo de ITS que pronto
estaran operativos. También, estamos traba-
jando en un modelo integral e interdisciplinar
de ITS.Esperamos empezar a implementar el
programa FOCUS, que ofrece 1a posibilidad de
sistematizar la deteccién de las infecciones
de VIH en Atencién Primaria al integrar en el
circuito clinico rutinario las pruebas de criba-
do de manera automatizada. O el trabajo con
Urgencias para mejorar el diagndstico precoz
mediante laimplantacién de un cribado selec-
tivo para la deteccién de VIH oculto”.

De la Torre destaca el papel “clave”de las
ONGs en el ambito de la prevencién y el hecho
de que Andalucia cuente con dos ciudades
“fast-track’: Sevilla y Médlaga-Torremolinos,

JavierdelaTorre
Coordinador del Plan
Andaluzfrenteal VIH/siday
otrasITS

«Acabamos de finalizar
programas comunes
paralaPrEPyelmanejo
delTS que pronto estaran
operativos. También,
estamostrabajando
enunmodelointegrale
interdisciplinarde ITS»

Los primeros datos (2020) del nuevo
programa de PrEP en Andalucia
registran datos positivos, segun Javier
de la Torre, coordinador del Plan
Andaluz frente al VIH/sida y otras

ITS: 600 personas tratadas y ninguna
seroconversion.

REVIHSTA 79



B PoliticasenVIH

COMUNIDADES AUTONOMAS

hasta el punto de que la pri-
mera ha sido elegida sede de
la conferencia mundial Fast
Track Cities en 2022. Pero hay
cosas por hacer.“Tenemos que
actuar antes”,insiste. Y afiade:
“Eso implica mejorar todas
las actividades de prevencidn,
tanto en cantidad como en
calidad. Y consolidar la PrEP
como estrategia preventiva.
Diagnosticar precozmente y
tratar rdpidamente para evitar
la posibilidad de transmisién.
Hoy sabemos que una persona
indetectable no es transmisora
del VIH.Y coordinar Atencién
Primaria y Hospitalaria pues
las personas con VIH enveje-
cen y presentan cada vez mas
problemas derivados de sus
comorbilidades y la polifar-
macia”.

Alaespera delos resultados
del estudio Vihsualiza en An-
dalucia, el facultativo se detie-
ne también en dos cuestiones
decisivas. Una es el relevo de
profesionales especializados:
“Un profesional experto en
VIH no se forma en dos se-
manas”, advierte. La otra, los
j6venes: “Es clave informar y
formar sobre sexo, ITS y VIH.
Realizar nuevas campanas
preventivas con foco adecua-
do,usando las redes sociales
y el mismo lenguaje de los jo-
venes”.
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Cataluia/ Una comunidad
ploneraen lalucha contra el VIH

" n Catalufia, la respuesta institucional al
VIH fue muy temprana” subraya Joan Co-
lom, director del programa Prevencién,
Control y Atencién al VIH, las ITS y las He-
patitis Viricas (PCAVIHV),de la Agencia
de Salud Publica de esa comunidad. Y es
asf.En 1987 ya se cred un programa espe-
cifico destinado a la prevencion y control

del VIH que contd, dice Colom,“con la complicidad

del tejido asociativo”. En 1999 nacid la Comisién In-
terdepartamental del Sida en Catalufia, formada
por administraciones autonémicas y municipales

y asociaciones comunitarias. Esa comisién impulsé

el Plan de Accién frente al VIH y otras ITS.En 2014

el Parlamento cataldn aprobd de manera unanime

un acuerdo nacional para hacer frente a la epidemia
de VIH y el estigma, que dio lugar en 2019 a un pacto
social contra la discriminacién. Més recientemente,en
2017,1a creacién del PCAVIHV “muestra claramente
la apuesta por una actuacién coordinada y eficaz
desde las instituciones y la prioridad que significa
paranuestro gobierno”.El PCAVIH ha sido pionero en

Espania al incluir por primera vez las tres infecciones

en un mismo programa.

Los resultados estan ahi. Segtin el propio Colom y
los datos del Centre d'Estudis Epidemiologics sobre
el VIH/SIDA de Catalunya (CEEISCAT), Catalufia ha
alcanzado los objetivos de ONUSIDA para 2020.“Ac-
tualmente, estamos en el 91-90-93”, asegura. En este
sentido, destaca que las actuaciones frente al VIH
en Catalufia han sido siempre consensuadas entre
todos los agentes implicados. Por ejemplo, en breve

Joan Colom. Director del PCAVIHV
delaAgenciade Salud Publicade
Catalufia

«EIVIH sigue muy presente en
nuestraagenda politica. Lainversion
de esfuerzos esta asegurada.
Debemos ser capaces deinformary
formar alas personas paraavanzar
haciauna sociedad libre de lenguaje
noinclusivoycentradaen
derechosylibertades»

saldrd a laluz el Plan de Accién frente al
VIH y otras ITS 2021-2030 que, gracias a
un amplio proceso participativo,“incluye
la visién y la experiencia de cerca de 200
representantes de asociaciones, profesio-
nales, sociedades cientificas, instituciones
y poblaciones clave”.

Joan Colom no puede ocultar cierta —
contenida— satisfaccién por lo cosechado.
Habla de la provisién de leche artificial a
los hijos de mujeres con VIH desde 1999
o la prueba rapida de deteccién en cen-
tros comunitarios en 2006.“Las estrategias
desplegadas en Catalufia no sélo han sido
pioneras sino también recogidas como
ejemplos de buenas practicas anivel inter-
nacional.Por ejemplo,la investigacién bio-
conductual y de sistemas de informacion,
el monitoreo de las poblaciones VIH (co-
horte PISCIS) o la Red VIHDEVO de detec-
cién en entidades comunitarias” subraya.

Catalufia ha sido también impulsora de
la PrEP,segtin un modelo mixto de aborda-
je através de dispositivos hospitalarios y
comunitarios. Este modelo, a juicio de Co-
lom, es“innovador y altamente efectivo”.

Ante el futuro, el responsable catalan de
lalucha contra el VIH pone el énfasis en
la reduccién del nimero de nuevos casos,
en el retraso diagndstico y en garantizar la
calidad de vida de las personas que viven
con el virus a través de un refuerzo de la
prevencion y con la disponibilidad y mejo-
ra de estrategias como la PrEP.Eso incluye
una decidida lucha contra el estigma.Todo
Ppasa,asegura,“por un modelo de atencién
dela cronicidad basado en los perfiles y ne-
cesidades de los pacientes”. Y concluye: “El
VIH sigue muy presente en la agenda politi-
ca.Lainversién de esfuerzos estd asegurada
para continuar con las grandes dreas de ac-
tuacién. Debemos ser capaces de informar
y formar alas personas para avanzar hacia
una sociedad libre de lenguaje no inclusivo
y centrada en derechos y libertades”.

LaRioja/ Coordinacion
en una comunidad uniprovincial

a Rioja es una comunidad au-
ténoma uniprovincial y eso, en
cierta medida, ha facilitado la
coordinacién en la lucha contra
el VIH durante estos cuarenta
anos de pandemia. Alienada con
el resto de comunidades,“lo mas
positivo del abordaje del VIH en
la nuestra ha sido la coordinacién entre
todos los agentes implicados”, subraya
Eva Martinez Ochoa, médico especialis-
ta en Medicina Preventiva y Salud Publi-
cay jefa del Servicio de Epidemiologia
y Prevencidn Sanitaria de la Consejeria
de Salud riojana.“Si, yo destacaria la
buena coordinacién entre los diferentes
departamentos implicados y las ONG.
Aunque todo es mejorable,no se ha he-
cho mal.Las autoridades sanitarias han
sido sensibles con el problema y se han
puesto en marcha programas y dedica-
do recursos necesarios”, confirma José
Antonio Oteo, jefe del Departamento de
Enfermedades Infecciosas del Hospital
Universitario San Pedro y del Centro
de Investigacién Biomédica de La Rioja
(CIBIR).

Oteo tiene un recuerdo para muchos
pacientes y amigos “que nos dejaron”y
califica de “terribles”los primeros afos.
Al echar la vista atrés, destaca algunos
hitos sobresalientes especificos de su
comunidad.“A finales de los noventa
conseguimos incluir una psicéloga en
nuestro servicio, algo que fue funda-
mental. También fue muy importante
la creacién del Servicio de Enfermeda-
des Infecciosas a principios del 2000
y la asuncién de competencias por el
Gobierno de La Rioja, que permitié
una mejor coordinacién de todos los
recursos. Pero me gustarfa destacar la
puesta en marcha del CIBIR, que nos ha
permitido desarrollar lineas de investi-

gacion traslacionales relacionadas con
la infeccién creando un valor afiadido
al resto de los recursos publicos”.La doc-
tora Martinez Ochoa subraya, ademas,
“la facilidad de acceso al diagndstico
precoz,la adaptacién de los sistemas
de informacion a la situacién de la pan-
demia y la garantia de la continuidad
asistencial de los pacientes”.“Se ha tra-
bajado mucho en la informacién sobre la
evolucién de la pandemia. Y se ha hecho
desde la multisectorialidad”, afiade.

En La Rioja, senialan ambos, se regis-
tra hoy una tendencia a la estabiliza-
cién en el niimero de nuevos casos. Oteo
apunta incluso una“discreta”tendencia
ala disminucién.“Lo que no consegui-
mos es disminuir el retraso diagnds-
tico”, reconoce. Este y el estigma son
las grandes asignaturas pendientes en
su comunidad. “El estigma se podria
abordar con mds informacidn y con la
implicacion de toda la sociedad. Esto
mejoraria el acceso al diagndstico y al
tratamiento”, seiala Martinez Ochoa.

Alineados plenamente con los ob-
jetivos de ONUSIDA, en La Rioja se es-
tan priorizando la deteccién precoz
y el tratamiento inmediato. Atin con
motivos para estar satisfechos,los dos
especialistas muestran su preocupacién
ante lo que consideran un peligroso
“relajamiento”.“Se ha pasado del miedo
ano tener en absoluto la percepcion de
riesgo”, advierte Martinez Ochoa.“Hay
personas con ciertas practicas de riesgo
a las que parece que no les hacemos
llegar bien los mensajes de prevencion.
Hay que educar. Esto ayudaria a mejo-
rar el diagndstico precoz”, concluye el
doctor Oteo.

EvaMartinezOchoa. Jefa
del Servicio de Epidemiologia
y Prevencion Sanitariade la
Consejeria de Saludriojana.

«Serunacomunidad pequena
hafacilitado la coordinacion
entretodoslosagentes
implicados en el abordaje del
VIH»

José Antonio Oteo. Jefe del
Departamento de Enfermedades
Infecciosas delHospital
Universitario San Pedroy

del Centro de Investigacion
Biomédica de LaRioja (CIBIR).

«Hay personas conciertas
practicas deriesgoalas que
parece que noleshacemos
llegar bienlos mensajes de
prevencion. Hay que educar»

REVIHSTA 81



XN0O

Emilio de Benito: “Mi trabajo
era llevar a los atectados la
Informacion cientifica y hoy son
ellos quienes me cuentan a mi”

Entrevista/ Lleva escribiendo en Fl Pais de salud y
cuestiones referidas a la comunidad LGTBI+ desde

hace mas de dos décadas. Es gai y seropositivo. Lo dice
ablertamente. Asegura que la forma de informar sobre

el VIH ha cambiado porque ha cambiado la sociedad.Es
critico con los eufemismos y reconoce que, al contrario que
hace cuarenta anos,las asociaciones y los pacientes saben

hoy mas que los periodistas.

espués de tantos afos informando sobre
el VIH, ;como ha cambiado la manerade
tratar estos temas en los medios de co-
municacion espaioles?

Bueno, basicamente, los medios nos he-
mos ido adaptando alo que se sabfay alo
que demandaba la sociedad. El sida fue la
primera pandemia retransmitida desde el
minuto uno y desde cero. Fue muy compli-
cado. Nos ha pasado un poco como ahora,
con la COVID-19,que vas aremolque de lo
que dice la ciencia.

P: Usted mismo comenzé escribiendo sobre el VIH
hace 22 aiios. ; Ha cambiado su manera de contarlo?
R: Las bases de la informacién son siempre las mismas:
tener una buena fuente e informacién, y ser capaz de
traducir esta informacién a un lenguaje que el resto
de la poblacién entienda. En este tiempo,ha cambiado
el lenguaje porque los afectados han ido sugiriendo,
pidiendo y exigiendo cambios en la manera de contar
y en el lenguaje.

P: ¢Se refiere, por ejemplo, al uso de las palabras
politicamente correctas? ¢ Aluso del lenguaje que las
propias asociacionesy colectivos reclaman?

R: Nunca he visto un estudio que demuestre que cam-
biarle el nombre a algo haga que las cosas cambien.
Hemos pasado de ser sidosos a a seropositivos y,en
estos momentos,a personas con VIH. Yo sigo siendo el
mismo. En 1992 no me daban un seguro de vida y en
2021 tampoco me dan un seguro de vida, por mucho
que cambiemos las palabras.Pasa con todo,con los colec-
tivos LGTBI, también con las discapacidades... A mi me
parece que es exagerado todo ese interés que ponen las
asociaciones, pero son los afectados y no tiene sentido
ofenderles gratuitamente.

(0) PERFL

e Emilio de Benito (Madrid,
1961) es redactor de El Pais
desde hace 22 anos.

e Aunque estudié
Bioquimica, cursé después
el master de Periodismo
del propio periédicoy la
Universidad Auténoma de
Madrid y ya nunca salié de
la redaccion.

e Dedicado siempre a
temas sociales, en El Pais
se haencargadodela
informacioén sobre salud y
cuestiones LGTBI.

e Ha colaborado con la
cadena SER, La Sextay,
esporadicamente, con las
revistas Shangay y Zero.

e Abiertamente gaiy
seropositivo desde 1992,
ha recibido, entre otros,
premios de Gais Positius,
Transexualia, Cogamy el
especial 20 aniversario

de la Fundacién para la
Investigacion y Prevencion
del Sida en Esparia (Fipse).

e Es autor de una novela:
“Diario de Juan”.

e En 2004 entré a formar
parte de lajunta directiva
de SEISiday en el afio
2010 pasé a dirigirla.

P: En ese sentido, si que ha cambiado
la manera de escribir, ¢no?

R: jEs que hemos alargado todo! Lo que
antes era una palabra, ahora son seis,
aunque la técnica sigue siendo la mis-
ma.Y no hay expresién politicamente
correcta en 2021 porque estoy conven-
cido de que en 2022 habra cambiado y
la que ahora esté bien no se considerara
ya adecuada.

P: ¢Ha cambiado el enfoque desde el
punto de vista de los temas humanos?
R: Si, claro. Pero porque ha cambiado
la sociedad, no porque haya cambia-
do el periodismo. Me explico. El VIH,
desde el principio, se asocid a ciertos
grupos de poblacién en el mundo oc-
cidental: a lo que antes se llamaban
gais, y ahora son hombres que tienen
sexo con hombres (seis palabras fren-
te a una, sefiala) y a los usuarios de
drogas via parental (;ves? —insiste
De Benito—, yonquis, vamos). La nor-
malizacion, la visibilidad del mundo
gai, ha ayudado mucho a quitar estig-
mas y prejuicios. No los ha eliminado,
pero hemos mejorado. Y luego, ade-
mas, de repente descubrimos que en
Africa no sélo habfa mds casos que
ningun otro sitio sino que encima
era por tradicién heterosexual. Eso
quita muchos estereotipos. Cuando
murié Rock Hudson de sida,la gente
penso: bueno, era gai. Pero cuando
salio Magic Johnson cambid la cosa.
P: La primera portada de peridédico
dedicada al VIH en Espaiia titulaba
“Primer homosexual con cancer gay
en Madrid”. Esto era en 1983. ;¢ Como
hubiera titulado hoy esa noticia?

R: Esa asociacion era légica porque el
sida surgié en San Francisco y vincula-
do al mundo gai. Ademés, copidbamos
los titulares de los medios anglosajones.
Porque en Estados Unidos se titula con
mucha libertad, cosa que aqui no harfa-
mos jamas. Si hubiera empezado el sida
en Espana,a nadie se le habrfa ocurrido
titular asi. No sé, tal vez hubiera titulado:
“Una extrana enfermedad que afecta
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a...”. Pero,claro, la ciencia ha avanzado
tanto que hoy esa definicién duraria s6lo
tres dias. Al tercer dia, ya se sabria que es
un virus y cémo ataca, y no se podria de-
cir “una extrana enfermedad”. Basta con
mirar alo que ha pasado con la Covid-19.
P: ¢ Recuerda su primera noticia sobre
el VIH?

R: Uf, pues no.Probablemente, fue algo re-
lacionado con el acceso a medicamentos
en Africa, pero no me acuerdo bien. No
me acuerdo porque yo empecé a trabajar
en el periddico en 1999 y los cdcteles de
medicamentos ya estaban asumidos en
Espania desde 1996. Fue a finales de los
noventa cuando dijimos: joye!, que hay
paises que tienen un 40% de los adultos
con VIH aunque nosotros estemos bien...
En aquella época el gran tema del VIH
era el acceso a los medicamentos en los
paises pobres, basicamente africanos.

P: ¢ Como afronté publicar esa noticia
cuando usted ya tenia VIH?

R: Cuando yo entré a trabajar en el perié-
dico, sabian que era gai y que tenfa VIH.
Como soy muy receloso con las noticias
en general, con los derechos LGTBI o con
el VIH lo soy ain mas. Lo he sido siempre
para que nadie pueda pensar que yo es-
cribo sobre esto porque me interesa, por-
que estoy afectado. Cuando un médico te
anunciaba un descubrimiento en céncer,
yo hacfa un control; cuando un médico
hacia un descubrimiento en VIH, hacia
tres controles. Y, a la primera duda, me
quitaba de en medio.

P: ¢ Cuanto condiciona vivir con VIH en
la forma de escribir sobre este virus?

R: Ahora ya no. A ver, todo esté condicio-
nado en mi vida por tener VIH: mi pareja
murio, perdi un trabajo, estoy desarmado
fisicamente, tengo unas protesis de cade-
ra que no tenia que haberme puesto... Es
verdad que, a la hora de tratar, por ejem-
plo, con afectados, tener VIH condiciona.
Por un lado, puedes establecer empatia y
la persona tiende a abrirse mas contigo.
Pero, por otro lado, puede ser muy duro
porque te cuentan cosas que tu ya has
vivido y ves situaciones en las que has
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estado tti o ha estado gente a la que quie-
res. Hay un momento en el que tienes
que blindarte. Y las libretas de periodista
son la mejor barrera. Yo he estado en or-
fanatos de Africa, en clinicas de VIH en
Lesoto y;claro, se te cae el alma a los pies.
También, a la vez, piensas: jqué suerte he
tenido! Si yo hubiera nacido en este pafs,
serfa uno de ellos.

Pero no te afecta como para llegar a in-
volucrarte en la informacién. .. Soy muy
frio,muy frio.Soy fatal para los reportajes
porque no soy capaz de ponerles emo-
cién. Pero,bueno, para noticias cientificas,
para explicar cémo funciona una molé-
cula, ser frio me ayuda mucho.

P: ¢ Internet ha marcado algo la manera
de informar sobre el siday el VIH?

R: Hay una situacién buenisima hoy dia
porque en internet cabe todo,y es genial
porque en Africa todo el mundo tiene un
moavil al margen de su posicién econo-
mica y les puede llegar una informacién
muy buena en su idioma: ficil de acceder

y adaptada a las condiciones del pafs o
de la poblacién. Pero también te pueden
llegar tonterias o locuras como que el
limén te cura el VIH o que esto lo crearon
los americanos para acabar con la pobla-
cién pobre del mundo. Esas idioteces. El
problema de internet no es tanto lo que
transmite sino cémo lo recibe la gente.
Hay gente que tiene tendencia a creerse
lo mas raro siempre.

P: El periodismo sanitario tiene una
perspectiva muy cientifica, pero cada
vez cobra mas importancia la opinion
de las personas afectadas. ¢ Se las tra-
ta como expertas en la materiay no se
deberia?

R: El problema es darle todo el peso a esa
persona. La voz de los pacientes es voz
fundamental en cualquier informacién
que hagas. Pero eso no quiere decir que
el paciente tenga la razén siempre o que,
por ser un paciente, retires prevenciones.
Todo el cuidado que yo pongo para ver
si me creo lo que me cuenta el médico

«La voz de los pacientes es voz fundamental en

cualquier informacion que hagas. Pero eso no quiere

decir que el paciente tenga la razon siempre o que, por

ser un paciente, retires prevenciones»
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tengo que tenerlo cuando me pongo delante de un
paciente.O mas, porque tiene a su favor todo el juego
empatico, y eso es peligroso. Luego, hay pacientes
mas informados que otros. Las asociaciones se han
dedicado a formar, y esto funciona muy bien. De
hecho,muchas veces, forman tanto que se pierde la
frescura, y es casi como hablar con el médico. Antes,
mi trabajo era llevar a los afectados la informacién
cientffica. Pero hoy dia las asociaciones saben mas
que tu y son ellas las que me cuentan a mi lo que
pasa.

P: Ha repetido que la visibilidad cura el estigma.
¢Es dificil acceder a testimonios de personas?

R: Es un tema que cuesta,no es ficil. Y si ya hablamos
de personas famosas, ain mas dificil. La gente no
sale,o sale pixelada. El mas famoso que sale soy yo,y
eso no es bueno porque no represento a las personas
que se infectan hoy. Yo fui de los primeros y tengo
distrofias, todo tipo de problemas. La gente que me
ve piensa que esto es lo que sucede si tienes VIH,y
ahorano es asi.

P: Y la relacion con los médicos, ; como ha evolu-
cionado a la hora de tratar los temas?

R: Como periodista, yo utilizo con los médicos el
hecho de tener formacién de ciencias, de haber es-
tudiado Bioquimica.M4s que el hecho de tener VIH.
Eso les relaja. Tienen la idea de que les vas a enten-
der. Con los médicos veteranos es mas fécil. Vivieron
todo sin tener nada que ofrecer a los pacientes, y
eso les machacé mucho. Ahora, ya lo han visto todo
y estdn maés relajados porque el VIH no mata. Pero
vivimos un cambio generacional. Y los médicos de
ahora viven otra infeccién.

P: ¢ Y los nuevos médicos? ¢ Tienen mas o menos
barreras para hablar con los periodistas?

R: Pues depende. Sobre todo,depende de si su jefe es
comunicativo. Si lo es, ellos lo son. Si el jefe es com-
plicado, reservado o raro, no se atreven. Porque, claro,
lo que digan ellos lo fiscaliza su jefe.Y esto se ve mas
claro en la sanidad publica porque también lo lee el
gerente. Ademas, estdn todos esos jévenes con con-
tratos temporales que no pueden quejarse de c6mo
esté organizado el hospital, por ejemplo.Se la juegan.
P: Todos los aiios se celebra el Dia Mundial del
Sida, desde hace un tiempo sin grandes noveda-
des. ¢ Qué seria hoy una noticia sobre VIH?

R: Pues, mira, yo siempre digo que ONUSIDA es ma-
ravilloso porque cada dia mundial busca un enfoque
distinto.Es increible. J6venes migrantes, mujeres ma-
yores, nifias, hombres que tienen sexo con hombres,

«Nunca he visto
un estudio que
demuestre que
cambiarle el
nombre a algo
haga que las
cosas cambien.
Hemos pasado
de ser sidosos a
seropositivos y, en
estos momentos, a

personas con VIH.

Yo sigo siendo el
mismo»

camioneros, hombres que se dedican a
la prostitucidn. .. Y llevan asi veinte anos.
Es dificil porque con las enfermedades
crénicas no suele haber grandes noveda-
des. El tratamiento que yo estoy tomando
ahora lleva inventado diez afios. No hay
tratamientos nuevos y la vacuna no llega.
Entonces, tienes que buscar otras cosas
que no se ven en la estadistica. Y es ahi
donde la historia personal coge mucho
peso. Los temas VIH han dejado de ser
s6lo médicos y hoy son mas sociales.Y los
temas sociales son muy complicados por-
que no hay datos. Cuando tu te morias,
era muy facil de comprobar. Pero si me
han echado del trabajo, ses porque tengo
VIH o porque soy un vago,o porque le he
faltado al respeto al jefe? Los temas socia-
les son muy dificiles de manejar.

P: ¢Cual es el titular que no hadadoy
le gustaria dar sobre el VIH? Y no vale
decir la curadel sida.

R: La vacuna, sin duda. La llegada de la
vacuna.
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Han pasado 40 anos y muchas cosas desde los primeros
casos de sida en nuestro pais, pero poco ha cambiado
alrededor del estigma. Sobre el VIH, sigue habiendo un
ensordecedor manto de silencio. Tanto es asi,que en
Espana no se conocen personajes de proyeccion publica
con VIH.Ni deportistas,ni artistas, ni politicos. . . ;Por qué?

{PORQUE

NINGUN PERSONAJE
CONOCIDOCON
VIHDA LA CARAEN

ESPANA?

uando el mitico baloncestista
Magic Johnson salié en 1991
para anunciar que era porta-
dor del VIH, todo hacfa indi-
car que se iba a dar un paso
adelante en la lucha contra el
estigma de un virus que estaba
causando la muerte de miles
de personas y que se vinculaba
principalmente al mundo gai y
alos drogodependientes. Magic Johnson
era entonces un deportista modélico. Ha-
cer visible su condicién seroldgica supo-
nfa un paso al frente en la lucha contra
el sida y por la normalizacién del VIH y
el respeto hacia las personas afectadas.

Después, vinieron otros personajes del
mundo del deporte: el saltador olimpico
Greg Luganis y el patinador Rudy Galin-
do.Y mas recientemente, en el mundo
del espectaculo,el actor Charlie Sheen o
la drag queen Conchita Wurs, ganadora
de Eurovisién en 2014.Pero lo cierto es
que, tras el baloncestista estadouniden-
se, hace ya 30 afos, pocos nombres mas
se han sumado ala lista.
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Y en Espana, ;qué? “En Espafia no vas
a encontrar nada, deja de buscar”, nos
dicen las asociaciones que trabajan por
la prevencidn y el asesoramiento de
personas que viven con VIH.“La res-
puesta a la inexistencia de referencias
podria ser otra simple pregunta, ;quién
quiere asumir la carga y las consecuen-
cias del estigma relacionado con el vi-
rus en una sociedad como la nuestra?”,
dice Jorge Garrido, director ejecutivo
de Apoyo Positivo.

En el historial de personajes inter-
nacionales conocidos que han hablado
de su infeccidén por el VIH prevalecen
situaciones de vulneracion del diag-
néstico,de salidas forzadas,de historias
incluso truculentas,“algo que no pasa
en otros personajes cuando enfrentan
otra enfermedad, aunque ésta también
acumule otros estigmas”, afiade Garrido.
No es, por tanto, que no haya deportis-
tas o politicos o artistas con VIH, todos
saben que los hay.Pero nadie lo recono-
ce publicamente.

ILUSTRACION / ALBERTO ARAGON

EL ARMARIO’
DEL VIH EN EL
DEPORTE

na de las estrategias més exi-
l | tosas para superar el estigma
asociado al VIH ha sido que
personajes publicos, que son en cier-
ta manera modelos a los que seguir,
vivan o no con VIH, se manifiesten
publicamente en contra de la discri-
minacion de las personas afectadas
por el virus.En el &mbito del deporte,
que arrastra a millones de seguidores
en todo el mundo,la voz de los depor-
tistas es fundamental ala hora de au-
mentar el conocimiento y conseguir
lanormalizacién del VIH.

“Sino tenemos referencias LGTBI
en el deporte, scomo va a haber sero-
positivos conocidos en nuestro pais?",
asegura David Guerrero, presidente

«Si no

tenemos apenas
referentes LGTBI
visibles en el
deporte, scomo
los va a haber de
deportistas que
viven con VIH?»

DAVID GUERRERO
PRESIDENTE DE LA
ASOCIACION DEPORTE Y

«Si las personas han
tenido la necesidad de
invisibilizarse o crear
‘armarios; una palabra
terrible, es porque los han
necesitado»

«El mundo del deporte es
un entorno estereotipado
donde se esconde mads la
diversidad y se protege

XNO

DIVERSIDAD menos a la persona»

MIKEL AYENSA
RESPONSABLE DE
PROYECTOS Y TESORERIA
Y MIEMBRO DEL COMITE
CONTRA LA SEROFOBIA DE
ADI LGTBI+

de la Asociacién Deporte y Diversidad.
De la misma opinién es Mikel Ayensa,
responsable de Proyectos y Tesorerfa y
miembro del Comité contra la Serofobia
dela Agrupacién Deportiva Ibérica LGT-
BI+ (ADI LGTBI+). Para este activista, los
datos lo dicen casi todo: “En las ultimas
olimpiadas se llegd al récord de personas
LGTBI visibles, unas 130, el doble que en
la edicién anterior, pero esta cifra apenas
es el 1% de deportistas que participaron.
Sino tenemos apenas referentes LGTBI
visibles en el deporte, icémo los va a ha-
ber de deportistas que viven con VIH?”

Para Ayensa, es innegable que hacen
falta referentes.“Para que otras personas
superen estereotipos y prejuicios, pue-
dan empoderarse y se liberen asf de la
serofobia interiorizada. O, simplemente,
para sentirse representadas.No obstante,
si las personas han tenido la necesidad
de invisibilizarse o crear armarios, una
palabra terrible, es porque los han ne-
cesitado. No podemos exigir a nadie que
se sacrifique,ni presionarle u obligarle a
que se haga visible”, subraya.

Uno de los ejemplos mas claros estd en
el fitbol.“Es uno de los espacios donde
mas hemos perdido el enfoque del de-
porte como herramienta de desarrollo
personal y social. Lo hemos convertido
en un espacio hostil de competitividad,
donde todo vale, donde hay insultos,
intolerancia y violencia normalizados
haciajugadores, arbitros,entre la propia
aficién. Hay también patrocinios por
parte de paises que vulneran derechos
humanos o que aceptan la pena de
muerte por razén de orientacién afecti-
vo-sexual...sComo va a ser posible que
se visibilice como homosexual o bisexual
un jugador de primera divisién en un
entorno asi? Atin serd mas dificil que un
jugador que viva con VIH lo haga,ya que
el estigma del VIH estd més extendido”,
explica Ayensa.

Para el representante de ADI LGTBI+,
el mundo del deporte es “un entorno
estereotipado donde se esconde mas la
diversidad y se protege menos a la per-
sona”. No hay referentes en muchos de
los &mbitos de nuestra sociedad, insiste,

FAMOSOS
GONVIH

Billy Porter

Elactor de la mitica serie norteame-
ricana ‘Pose’ reveld en una entrevis-
ta con The Hollywood Reporter que
vive con VIH desde hace 14 afos.

El 19 de mayo de 2021, decidio
contarlo: cémo fue cuando en 2007
recibid la noticiay por qué hasta
ahora no se sentia preparado para
compartirlo con el mundo.

Charlie Sheen

Elactor revel6 en 2015, durante una
entrevista en el programa ‘Today’,
que vive con VIH . Sheen ya conocia
su estado serolégico desde hacia
varios afosy Unicamente personas
de su circulo mas cercano lo
sabian. Aseguré que revelarlo
publicamente era una manera de
«liberarse de una prision», pues a
lolargo de los afios pagd dinero a
personas que lo amenazaban con
sacarlo delarmario del VIH.
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porque el estigma y los prejuicios asocia-
dos al VIH siguen tan extendidos como
hace cuarenta afnos.“Esto es debido a
que apenas hay campanas dirigidas a la
poblacién general acerca de la realidad
de las personas que viven con VIH, muy
pocas destinadas a romper estereotipos,
a acabar con falsas creencias o a infor-
mar de conceptos basicos como indetec-
table igual a intransmisible. El VIH sigue
envuelto en silencio en la mayoria de
los ambitos, es un tema tabu”, se lamen-
ta.“Cuando un problema de salud reta
tanto el estatus quo, es dificil tener una
voz representante que cargue con tantos
afos de silencio derivados de un irracio-
nal estigma”, corrobora Jorge Garrido.

Desde ADI LGTBI+, el ano pasado se
dio inicio a una serie de acciones para
tratar de acabar con la discriminacién y
la vulneracién de derechos fundamenta-
les.“El deporte es positivo, es una herra-
mienta de desarrollo de primer orden,y
el cometido principal de las federaciones
es que todas las personas puedan acce-
der a sus beneficios en igualdad de trato
y oportunidades. Pero el estigma estd
tan arraigado que nos hemos encontra-
do con federaciones que prohibian la
practica deportiva a las personas con
VIH, cuando sabemos claramente que el
deporte no es una via de transmision”,
afirma Ayensa.

Aungque en los reconocimientos los
médicos pueden conocer el estado sero-
16gico de los deportistas, en las fichas fe-
derativas éste no puede constar. "Nunca
estd justificado que te pidan una prueba
de VIH",indica Ayensa. Los deportistas
seropositivos no precisan protocolos
especificos. David Guerrero, abunda en
lo mismo: “Algunos clubes nos han lla-
mado porque les llega un chico con VIH
y quieren saber qué hacer. Esto indica
que hay buena voluntad, pero mucho
desconocimiento. No tienen que hacer
absolutamente nada. Solo protegerle si
no quiere que se sepa; v, si quiere, con-
cienciar al resto del equipo”.
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Magic Johnson

Elex jugador de baloncesto esun
héroe en muchos aspectos. Ademas
de serunade las estrellas de laNBA
mas iconicas de todos los tiempos,
también fue una de las primeras ce-
lebridades en hacer publico su VIH.
Loanuncié en1991. Lleva masde 25
anos trabajando para concienciara
la gente a través de su fundacion.

Rudy Galindo

El mexicano-estadounidense,
profesional del patinaje artistico
sobre hielo, es abiertamente gai. En
elafio 2000, en una entrevistacon
el diario USA Today, reconocié que
viviacon VIH.

Andy Bell

El cantante Andy Bell, vocalista de
labanda Erasure, tampoco tiene
reparos en reconocerse publica-
mente gai. El 17 de diciembre de
2004 anuncié de manera publica
que vive con VIH desde 1998.

ACTORES Y
ARTISTAS
TAMPOCO

‘SALEN’

(44 lestigma es tan importante que
E probablemente sea la principal
razon del diagnéstico tardio
constante en Espafia. No tenemos refe-
rentes de personas con VIH en nuestros
medios,ni en nuestro sistema educativo,
ni nuestro dia a dfa porque, en realidad,
no tenemos referencia del cuidado de
la salud sexual o de la importancia de
hacerse una prueba. Muchas veces, ni si-
quiera queremos enfrentar ese momento
por culpa del estigma”, se lamenta Jorge
Garrido.

A Gerjo Pérez le diagnosticaron el vi-
rus hace diez afios. Aunque reconoce que
al principio le costo,ahora tiene una vida
plena y lo cuenta abiertamente. Hoy el
responsable del equipo de Salud en la
Asociacién Tridngulo y en Refugiados sin
Fronteras. Ademads, dirige la Cinemateca
Pedro Zerolo.Ha creado e impulsado du-
rante un cuarto de siglo el Festival LesGai-
CineMad. Conoce muy bien el mundo del
cine.“Aunque han pasado cuarenta afnos,
el estigma sigue ahi.Y es curioso porque
la mayor serofobia estd interiorizada. Es-
pana es un pais que acepta y respeta los
temas personales en el ambito sexual. En
general,no hay problema para convivir
con personas con VIH. El problema es el
estigma interior. Son las propias personas
con VIH quienes lo asumen con miedo,
con verguenza. Por eso, serfa fundamen-
tal que personas de proyeccién publica,
actores o artistas, lo dijeran abiertamente.
Que contaran que se puede tener una
buena vida siendo portador del virus.
Ayudarian al resto. Si no hay personas
conocidas que lo digan con naturalidad,
si los famosos lo ocultan, s;cémo lo van
a hacer otras personas si los famosos lo
ocultan?”,se lamenta.

Gerjo Pérez,lo tiene claro.Es respetuoso
con las decisiones de cada uno, pero ve
contradicciones flagrantes: “Claro que
hay artistas conocidos con VIH, pero de-
cirlo publicamente es un tema personal. Y
lo mismo ocurre con politicos o deportis-
tas.Lo que me hace gracia es que los artis-
tas dicen que comunicar que se tiene VIH
es un tema personal que no interesa a
nadie,y sin embargo en las redes sociales
hacen publica toda su vida: qué comen,
con quién estan,con quién duermen. . ”

Los famosos participan en campanas
y en galas para luchar contra el VIH, pero
no llegan nunca a decir si lo tienen. ;Por
qué ocurre esto? “A la gente le da miedo
decir que se contagié porque eso significa
reconocer dos cosas. Una, que tuvieron
préctica de sexo con otros hombres.Es lo
mas habitual: mas del 80% de los casos
de transmisidn se da por actividad se-
xual entre hombres.Y puede que tengan
pareja estable o que estén casados con
mujeres. Y dos,que no tuvieron cuidado,
que no tomaron precauciones. O sea, el
estigma de contar que han tenido sexo
fuera de la pareja y sin proteccién. Sin em-
bargo,no hay problema en reconocer que
se tiene Covid y que,en muchos casos, el
contagio ha sido por falta de precaucién
o por haberse saltado las normas...” ex-
plica Pérez.

“En los ultimos afios ha habido per-
sonajes publicos en programas de tele-
visién cargando la culpa sobre quien se
infecta, argumentando que no es légico
en los afios que vivimos. jFamosos con
millones de seguidores!”, dice por su parte
Garrido. Quien afiade: “También hemos
visto cémo algunos gritaban en nuestras
calles: “Sidosos fuera”. ;Ha salido algun
"sidoso" publico a poner sentido a toda
esta irracionalidad? Siempre se habla de
una tercera persona, nadie quiere estar
conectado al virus. Quiza deberiamos
dejar de preguntarnos por qué las per-
sonas con VIH no son visibles y empezar
a pensar qué estamos haciendo tan mal
para que esto no ocurra de forma natural
y sin estigmas”.

XN0O

«Los artistas dicen que comunicar

que tienen VIH es un tema
personal que no interesa a nadie
mientras en las redes sociales
hacen publica toda su vida»

GERJO PEREZ

ASOCIACION TRIANGULO Y
REFUGIADOS SIN FRONTERAS.
DIRECTOR DE LA CINEMATECA
PEDRO ZEROLO. CREADOR DEL
FESTIVAL LESGAICINEMAD.

«Imagino que muchas veces la
gente se habrda preguntado si un
candidato puede tener VIH. Pero...
sPor qué no?”»

NI LOS
POLITICOS...

n politica ocurre lo mismo. No se
E conocen casos de cierta proyec-

cién que hayan reconocido tener
VIH. Alfredo Pazmifio, secretario de Di-
versidad y realidades LGTBI del PSOE
en Santa Cruz de Tenerife, vive con VIH
desde 2010. No lo oculta. En realidad,
nunca lo ocultd.El otro caso conocido es
el de Josu Unanue, que fue candidato a
diputado general de Vizcaya por EH Bil-
du en 2015.Diagnosticado con VIH y con
una trayectoria de mas de tres décadas

JOSU UNANUE

EDIL DE ACCION SOCIAL
EN EL AYUNTAMIENTO DE
BERMEO (BIZKAIA)

de lucha publica contra el virus, Unanue
asegura que, aunque no lo digan,“hay
politicos seropositivos” “Claro que hay,a
punados, por pura estadistica; llevo afios
batallando por esto”,afniade Pazmifo.
En una entrevista con la agencia Efe, el
politico vasco decia: “Decir,no lo dicen.Y
yolorespeto. Generalmente,la gente sélo
lo da a conocer cuando le queda poco
para fallecer o cuando ya estd en una
situacion extrema.Y lo hace para aportar
alasociedad ese lado humano que hace
falta a cualquier enfermedad”. En esa
misma entrevista, Unanue se mostraba
muy critico: "Imagino que muchas veces
la gente se habra preguntado si un can-
didato puede tener sida. ;Por qué no? Se
nos tiene que valorar por ser personas y
no porque tengamos el virus. Si a alguien
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XN0O

le preocupa mas el virus que lo que puedas
aportar,vamos mal".

Asegura Pazmifio que a los politicos el
estigma les afecta como a los demés.“Ha-
blar de VIH no es hablar de COVID,ni de
cancer o ELA.Es una infeccién adquirida
y el estigma estd en la manera en que lo
adquieres. El estigma comienza ya desde
el principio, en los anos ochenta: se habla-
ba de que cogian el VIH grupos de riesgo
concretos, gente que estaba al margen de
una moral...Eso ha impactado hasta hoy.
Todo el mundo te pone etiquetas de mane-
ra burda: o eres homosexual, o trabajador
del sexo o qué se yo.Y eso en politica...La
diferencia con el resto de la poblacién esta
en que los politicos representamos unos
ideales y concurrimos a elecciones con unas
siglas. Los partidos estamos llamados no
sélo a incorporar el discurso del VIH, sino
a hablar de esta realidad con la visibilidad
que se merece. Hombre,igual no hace falta
ser un kamikaze como yo...(risas)”

El hoy edil de Accién Social en el Ayunta-
miento de Bermeo (Bizkaia), Josu Unanue
Supo que era seropositivo hace casi cuatro

«El estigma estd en la manera en que
has cogido el virus. Todo el mundo

te pone etiquetas de manera burda:

o0 eres homosexual o trabajador del

sexo o0 qué se yo. Los partidos politicos
estamos llamados no solo a incorporar
el discurso del VIH, sino a hablar de
esta realidad con la visibilidad que se
merece. Aunque a lo mejor no hace falta

ser un kamikaze como yo»

ALFREDO PAZMINO
SECRETARIO DE DIVERSIDAD Y
REALIDADES LGTBI DEL PSOE EN
SANTA CRUZ DE TENERIFE

Noris Diaz
Conductoray modelo puertorri-
quefia, conocida como ‘La Taina’,

anuncio en 2011 que vive con VIH.

Se dedicaapredicar en distintas
iglesias de su pais.
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Aldahir Jiménez

Activista mexicano, fue uno de
los que se unieron a la huelga
de antirretrovirales por laimpu-
nidad de los crimenes de odio
cometidos contra personas
LGBT+ en su pais. También es
activista contra el racismo.

JonathanVan Ness

Conocido como JVN, es pelu-
quero, podcastery toda una
personalidad de la television
estadounidense. Ha participado
en las series ‘Queer Eye’, de Ne-
tflix, y en ‘Gay of Thrones’, entre
otras. Hablo por primera vez de
su estatus seroldgico en 2019
tras el lanzamiento de su libro
autobiografico ‘Over The Top'.
Decidio hacerlo para romper
con el esigma que todavia rodea
al VIH.

Ongina

Ladrag queen hablé de su estado
serolégico cuando concurso

en RuPaul’'s DragRacey se
convirtié en una de las primeras
estrellas de television en decir
publicamente que vivia con VIH.
Se hadedicadoal activismoy es
portavoz de OraQuick, unodelos
primeros kits para autodeteccion
deVIH.

décadas,cuando tenfa 26 afios y navega-
ba por aguas africanas embarcado como
magquinista en un atunero congelador.
Tras pasarlo "relativamente mal", pronto
pensé que, "en lugar de lamentarse",de-
bia adoptar una postura activa.“Nuestra
lucha era por la prevencion, por la infor-
macion... Empezamos a salir a la calle,a
cuidar a los pacientes que estaban mal y
a luchar contra los prejuicios sociales",
recuerda.

Fue el primer voluntario que partici-
p6 como asesor en el Plan Nacional de
Lucha contra el Sida y de las primeras
personas en Espafa en hacer publico
que tenia el virus. Lo dio a conocer en
1992 en el programa de television "Que-
remos saber",de Mercedes Mila. "A los
enfermos de sida nos consideraban apes-
tados porque no nos conocian. Cuando
la gente se refiere a nosotros, que somos
71 millones de personas en el mundo,
habla de cifras y no de personas.Cuando
realmente nos conocen, se asombran
porque ve que somos gente integrada y
con una vida normal”,remarca. Aunque

echa la vista atras y ve los afios ochenta y
noventa como una época "horrible",con-
sidera que aun queda mucho por hacer
para plantar cara a esta enfermedad. Por
eso,anima a las personas seropositivas a
no padecer el virus en silencio. "Todavia
hay gente que vive el sida en soledad, sin
decirselo a nadie.El miedo mata.No hay
que tener miedo a nada ni a nadie. No
tienen que contarselo a todo el mundo,
pero si a la gente que le va a entender,
porque es una forma de liberarse de una
carga",concluye.

Para el coordinador de Apoyo Positi-
vo,Jorge Garrido,“mientras mantenga-
mos una doble moral publica frente a lo
que somos, el virus y la salud sexual en
general seguiran siendo tratados como
un tabu y de forma marginal”.“Cua-
renta anos de pandemia son tiempo
suficiente para que,como sociedad, re-
flexionemos y actuemos de forma ma-
dura y racional. Somos conscientes de
larealidad que suponen la diversidad,
las personas con distintas identidades,
orientaciones, culturas, incluso formas

de vida.Hay que erradicar ese estigma,
pero empezando por el principio: asu-
mir que somos una sociedad ser6foba
que se ha construido en el rechazo a la
persona con VIH y a otras realidades
relacionadas”, zanja.

Lo recomendable seria, afnade Pazmi-
o, que “quien tenga la responsabilidad
politica del Plan Nacional de Lucha con-
tra el Sida fuera una persona que vive
con VIH y lo hiciera visible. Ayudaria a
trabajar un aspecto vital de referentes
positivos”. El politico canario destaca el
ejemplo de Maria José Fuster,“la prime-
ra mujer heterosexual que lo hizo publi-
co”.“Fue coordinadora sectorial del VIH
en el PSOE, dirige Seisida y otras platafor-
mas de investigacién sobre VIH, pero no
conozco mas ejemplos”. Y termina: “Ne-
cesitamos no soélo que salga del armario
VIH gente famosa, de la fardndula o del
deporte, sino personas de la comunidad
que llegue mas a la gente. Messi o Ro-
naldo representan metas inalcanzables,
no nos representan Si alguien cercano
cuenta que tiene VIH, llega mucho mas”.

Temisocles Villanueva

El diputado mexicano es abier-
tamente gaiyvive conVIH. Se ha
encargado de llevar su activismo
al Congresoy hadefendidoa
capay espadalos derechos de
lacomunidad de la diversidad
sexual desde sutrinchera.
Ademas, cuenta conunaagenda
que abarcatodos los grupos de
atencion prioritaria: personas con
discapacidad, personas privadas
desulibertady personas que
vivencon VIH.

Thomas Duane

El primer senador ‘openly’ gai de
Nueva York siempre ha hablado
abiertamente de que vive con
VIH. También es activista por

los derechos de lacomunidad
LGTBI+.

Javier Muioz

Actor de teatroy cantante. Ha
participado en numerosos musi-
cales en Broadway. Gai. Vive con
VIH desde 2002. Muhoz contd a
The New York Times como vivid
los peores momentos de su vida
cuando le diagnosticaron el VIH
ydespués, en 2015, un cancer
que le obligd a abandonar duran-
te meses los escenarios.

ConchitaWurs

La drag queen ganadora de
Eurovision en 2014 reveld en
2018 que vive con VIH. Thomas
Neuwirth (su nombre real) salid
delarmario del VIH para luchar
contra el estigmayy «dar animos»
alas personas que, comoél,
viven con el virus.
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e Acciones

UNA MENINA SOLIDARIA
CONTRAELVIH

ilead ha querido conmemo-
rar los 40 afios de lucha con-
tra el sida con una menina
solidaria que estara ubicada
hasta el 15 de diciembre en
la Plaza Pedro Zerolo de Ma-
drid. La compaiiifa ha queri-
do asf homenajear a todas
las personas fallecidas por
la pandemia de VIH en estas
cuatro décadas y reconocer el esfuerzo
de todos los que han luchado para po-
nerle fin.

La menina de Gilead, la primera bio-
farmacéutica en sumarse a la inicia-
tiva, forma parte de ‘Meninas Madrid
Gallery 2021°, una exposicion de arte
urbano que de octubre a diciembre de
este afio ha vuelto a tomar las calles de
la capital. Es la cuarta edicién de una
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muestra —la mds grande del mundo al
aire libre— que nacid con la aspiracién
de vestir la ciudad, integrarse con to-
dos sus ciudadanos y visitantes,y sobre
todo reflejar su diversidad.

La Menina solidaria de Gilead incor-
pora mensajes como la necesidad de fo-
mentar programas de deteccién y diag-
néstico precoz,divulgar abiertamente
la ecuacién indetectable es igual a in-
transmisible,y luchar contra el estigma
y la discriminacién asociados al VIH.
No sélo eso, también contiene un codigo
QR que da acceso a www.eresvihda.es,
el portal de informacién lanzado este afio
por Gilead y dirigido a todas las personas
que viven con VIH, su entorno y quienes
quieren conocer o profundizar su cono-
cimiento sobre el virus de la mano de
una fuente fiable.

Maria Rio
Vicepresidenta y directora
General de Gilead Espafia

«Con esta iniciativa queremos
tener un recuerdo muy especial
para todos los que nos han
dejado como consecuencia de
esta enfermedad, y también
homenajear el trabajo de

tanta gente que cada dia
busca mejorar la vida de los
pacientes con VIH. Gilead ha
contribuido a transformar la
historia de esta enfermedad, y
nuestro compromiso continua,
trabajamos para aportar
soluciones a las limitaciones
que todavia existen»

B Maria Rio, Vicepresidenta y Directora
General de Gilead Espafia, invité a los
doctores Joel Gallant y Cal Cohen a conocer
la Menina Solidaria. Los tres posan en
noviembre pasado en la plaza Pedro Zerolo
de Madrid.

Mads de un centenar de personajes pu-
blicos han reinterpretado hasta la fecha
los personajes del mas famoso cuadro
de Velazquez. Entre ellos, Agatha Ruiz
de la Prada, Jordi Molla, Nieves Alva-
rez, Alejandro Sanz, Vanessa Martin,
Carlos Baute, Rosana,Ouka Lele,Enri-
que Ponce,David Bisbal, Eugenia Mar-
tinez de Irujo, Lorenzo Caprile,Rodri-
go Sanchez, Vicky Martin Berrocal,
Dani Rovira, Paola Puppio, Devota &
Lomba, Marta Sanchez, Samantha Va-
llejo-Nagera, Quique Dacosta, Maria
Pombo, Javier Limén,Minerva Piquero,
Pablo de Pedro...El impulsor de esta
iniciativa es el artista venezolano An-
tonio Azzato. Algunas de las meninas
seran subastadas y los fondos obtenidos
destinados a las ONG seleccionadas por
los artistas o patrocinadores.




Con un siglo de historia de atencién a pacientes afectados por enfermedades de transmisién
sexual, el Centro Sandoval de Madrid (en la imagen) es un referente nacional por su liderazgo
en la lucha contra el VIH y otras enfermedades de transmisién sexual desde hace cuarenta afios.
Pionero en defender y promover la ecuacién indetectable = intransmisible y puntero en deteccién
y diagnostico, es en la actualidad la unidad de ITS que mas tratamientos PrEP administra en
Espana. Ha ayudado a centenares de parejas serodiscordantes a tener hijos. Esta dirigido por
el doctor Jorge del Romero. Por sus instalaciones del centro de la capital pasan cada ano mas
de 30.000 personas. Sandoval es, por tanto, testigo clave de la pandemia desde el primer caso
notificado en nuestro pafs, una persona de 35 anos fallecida en el hospital Vall dHebron de
Barcelona en 1981.En estas cuatro décadas, han fallecido en Espafia alrededor de 60.000 personas
por causas relacionadas con el VIH y se han notificado 88.367 casos de sida, segun el ultimo
Informe de Vigilancia Epidemioldgica, actualizado a junio de 2020. Sandoval es también testigo
de la llegada de los tratamientos antirretrovirales que desembarcaron mediada la década de los
90 y que lo cambiaron todo. El virus es hoy una enfermedad crénica. Bien tratadas, las personas
con VIH pueden llevar una vida plena como la de cualquier otra persona. Tanto es asi que los
objetivos ONUSIDA para 2030 —el llamado triple 90— se ha convertido en un cuadruple 95
mucho mas ambicioso en el que el estigma, la discriminacion y la calidad de vida de los pacientes
son tan importantes como el diagndstico, el tratamiento y la indetectabilidad.
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