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RESUMEN

La epidemia de VIH/SIDA y las causas de su propagacién siguen representando un reto
importante para la salud publica. El SIDA causa sufrimiento e incapacidades, aumenta el riesgo de
exclusioén social y tiene consecuencias negativas para las economias nacionales.

La gravedad de la epidemia se acentia por factores sociales como la desigualdad de género, la
pobreza y la marginacién social de las poblaciones mas vulnerables.

Es fundamental, desde la Educacién Social, implicarse en la lucha contra esta pandemia, en la que
ademas de una perspectiva sanitaria y asistencial, es necesaria la intervenciéon continuada en la
educacién de las personas sanas o infectadas, con la finalidad de crear un ambiente social de

prevencién y unos comportamientos sociales respetuosos e inclusivos hacia las personas con
VIH/SIDA.

Este documento recoge la experiencia del Comité Antisida de Palencia, su trayectoria y da un
repaso a los programas que se realiza con el colectivo de personas con VIH/SIDA en la provincia
de Palencia, orientadas a mejorar su calidad de vida y a frenar las consecuencias sociales asociadas a
la enfermedad.

PALABRAS CLAVE

VIH, SIDA, seropositivo, estigma, discriminacién, educacién, asistencia, calidad de vida, Comités
Antisida, empoderamiento.

La buena did4ctica es aquella que deja que el pensamiento del otro no se
Interrumpa y que le permite, sin notarlo, ir tomando buena direccion.

Enrique Tierno Galvan (1918-1986) Politico e intelectual espafol.
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1. INTRODUCCION, JUSTIFICACION
Y OBJETIVOS DEL TFG

Este Trabajo de Fin de Grado se ha planteado como una reflexién sobre la labor desarrollada a los
largo de unos afios en el Comité Ciudadano Antisida de Palencia (CCASP). Pretende abordar desde

una perspectiva educativa la intervencion acerca del VIH/SIDA.

Para abordar el tema partimos de la presentacién de la magnitud del mismo tanto a escala
internacional, y sobre todo nacional, los problemas sanitarios, sociales y personales que ha generado

esta pandemia; la problematica asociada a la infeccién por VIH.

A continuacién pasamos a exponer brevemente la historia del CCASP, la participacion personal en
el mismo, reservando el apartado mayor, que se ha hecho de manera individual a describir las tareas

de educacién, acompafiamiento y asistencia de la poblacién de las personas que viven con el VIH.

Recomendamos para una mejor comprension del trabajo, comenzar la lectura del TFG en los
Anexos 1 y II, que repasan los conceptos basicos en torno a la infecciéon y como ésta ha ido

evolucionando a lo largo de los afios al hilo de la creacién y mejora del tratamiento de la misma.

1.1. EL ORIGEN DEL VIRUS

Es probable que nunca se sepa realmente cémo, cuando y dénde se originé el VIH. Es dificil que
alguna vez se conozcan todos los detalles acerca del origen de la epidemia; los datos disponibles
apuntan a que el arranque pudo originarse a rafz de una zoonosis (una infeccién que habria
superado la batrera entre especies para saltar al ser humano). En la actualidad, segin las
investigaciones de los equipos de Paul Sharp y Beatrice Hahn, (1999), la hipétesis mantenida con
mas fuerza supone que el VIH fue resultado de una mutacién de un virus similar que afectaba a
otras especies animales, mas concretamente el VIS (Virus de la Inmunodeficiencia Simica) que
podtia afectar a dos especies de mono, el chimpancé comin y al mangabeye fuliginoso, ambas,

especies de primates propias de la zona central y occidental del Africa ecuatorial.

Dentro del terreno de la conjetura es posible que el contacto de humanos con la sangre infectada
de VIS de algunos monos, bien a través de lesiones en la piel, consumo de carne de mono y/o
practicas sexuales entre las dos especies fueran las causantes del paso de la infeccién a los humanos.

Si bien el VIS no representa una enfermedad mortal para los simios, si lo era para los humanos.
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Cuando este virus comienza a afectar a las personas sigue siendo una incégnita, si bien los primeros
casos registrados corresponden a la década de los 80, datos genéticos confirman varios positivos en

sueros congelados (preservados) desde 1959. Sepulveda (1989).

Obviamente, para que una infeccién zoondtica pase a ser una epidemia mundial deben concurrir
una serie de factores culturales, sociales y materiales que faciliten la transmisién a gran escala. Una
combinacién de muchos eventos tanto naturales como de negligencia higiénica, médica y/o

cientifica han contribuido a la expansion y actual extension de la pandemia que hoy es el VIH.

1.2. LAS CIFRAS DEL VIH/SIDA

Es importante conocer ciertos datos epidemiol6gicos para introducirnos en materia, dado que su
utilidad va mas alla de estadisticas numéricas, permite conocer como se distribuye la enfermedad, da
pistas sobre las causas y es la base sobre la que se apoyan las estrategias de prevencion. La infeccion
por VIH es una pandemia, afecta a todos los paises del globo a pesar de existir hace poco mas de
30 afios.

Nos acercaremos a los datos epidemiolégicos desde una perspectiva mundial, haciendo especial
hincapié en las cifras y evolucién del VIH/SIDA en Espafia, afiadiendo ademds una pequefia resefia

de la situacién en la provincia de Palencia.

Al igual que en muchos campos, el VIH/SIDA tiene ciertas peculiaridades en sus cifras que
debemos resaltar. En primer lugar recordar que siempre hablamos de estimaciones, nunca de cifras
reales, no podemos conocer la realidad absoluta ya que sélo se incluyen los casos de aquellas
personas que se han hecho la prueba, pero no se incluyen las personas que tienen una infeccioén por
VIH no diagnosticada, la llamada “epidemia oculta”, que sabemos que en Espafia constituye ya un

tercio de todos los casos.

Ademas, como explica Ana Marfa Caro Murillo (2006) “En el caso del VIH y el SIDA es necesatio,
ademas, llevar “dos contabilidades separadas”, ya que no se trata de los mismos casos: si bien todas
las personas que desarrollan SIDA tienen la infecciéon por VIH, no todas las personas con VIH
llegan a tener SIDA. Por lo tanto, hay que estudiar por un lado los casos de infeccién y, por otro,
los de SIDA. Estos tltimos representan solo a las personas que por algin motivo no han podido
evitar llegar a la etapa tardia de la infeccidén y que son especialmente importantes por varias razones:
porque son quienes tienen una enfermedad mas grave con un riesgo de muerte potencialmente
importante, y porque si han llegado esta fase es porque, o bien no se han diagnosticado a tiempo, o

bien no se han beneficiado de los tratamientos antirretrovirales, y ambas cosas son prevenibles”.
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El papel de Educador Social en los programas de intervencidon con seropositivos.
El caso del CCASP.

A parte de conocer las caracteristicas de las personas afectadas, también conviene conocer los
hébitos de la poblacién que pueden conllevar un riesgo de infeccién, en particular hablamos de las
practicas sexuales no protegidas (sin preservativo) y a compartir materiales de inyeccién por parte

de usuarios de drogas inyectables (UDI).

1.2.1. E1 VIH/SIDA en el mundo:

El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) es el organismo
internacional encargado de estudiar la epidemiologia a nivel mundial y de vigilar y proponer las
estrategias globales de prevencién y cuidados relacionados. Segin sus datos en 2011 habfa 34
millones de personas con VIH en el mundo. Se estima que ese afio se produjeron 2,5 millones de

nuevas infecciones y que cerca de 1,7 millones de personas murieron a causa del SIDA.

A continuacién se expone el mapamundi donde se puede reconocer la prevalencia estimada de VIH

por pafses.

2010: A global view of HIV infection

33.3 million people [31.4-35.3 million] living with HIV, 2009
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LA SITUACION DE LA PANDEMIA DE VIH EN EL MUNDO 2010
Fuente: ONUSIDA. www.unaids.org/es

También puede verse en la siguiente tabla la evolucion de ciertos datos de especial relevancia

contrastando los afios 2001 y 2011.
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Adults and children living with HIV
Adults and children newly infected
with HIV

% Adult prevalence
Adult and child deaths due to AIDS

Young people (15-24) Male

prevalence (%)

Female

Fuente: ONUSIDA www.unaids.or:

1.2.2. E1 VIH/SIDA en Espaiia:

En Espafia las estadisticas nacionales provienen del Centro Nacional de Epidemiologia (Instituto de
Salud Catlos III) y del Plan Nacional sobre el SIDA (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad). A partir de esta informaciéon se puede estimar que viven entre 120.000 y 150.000
personas con infeccién por VIH, de las cuales alrededor de una tercera parte desconocerian su
infeccién. Su distribucion no es homogénea, hay muchos mas hombres que mujeres afectados y los

habitantes de grandes ciudades mas que los que viven el campo o en nucleos de poblacién mas

pequenos.

A continuacién se exponen ciertos datos relevantes acerca de la distribuciéon de la infeccién por

VIH en la poblacién residente en Espafia, diferenciando por un lado los nuevos diagnésticos de

VIH y por otro los casos de SIDA.

TFG Educacidn Social. Bérbara Lépez Gorddn
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2001

29.4 million

[27.2 million = 32.1 million]

3.2 million

[2.9 million = 3.4 million]

0.8
[0.7 - 0.9]
1.9 million

[1.7 million = 2.2 million]

0.4
[0.3 - 0.5]
o7
[0.6 - 0.9]

El papel de Educador Social en los programas de intervencién con seropositivos.

2011

34 million
[31.4 million = 35.9 million]

2.5 million

[2.2 million = 2.8 million]

0.8
[0.7 - 0.8]
1.7 million

[1.5 million — 1.8 million]

0.3
[0.2-0.4]
05
[0.4 - 0.6]

es/dataanalysis/datatools/aidsinfo



A El papel de Educador Social en los programas de intervencién con seropositivos.
El caso del CCASP.

VIH EN ESPANA:

Desde el afio 2003 hasta la actualidad, las comunidades autbnomas que aportan datos al SINIVIH
(Sistema de Informacién sobre Nuevas Infecciones de VIH) han ido amplidndose, y aunque atn no
todas aportan sus datos se cubre en la actualidad el 71% de la poblacién nacional.

En el afio 2011 se notificaron 2.763 nuevos diagnoésticos de VIH lo que supone una tasa de

84,1/millon de habitantes. El 83,4% eran hombres y la mediana de edad fue de 35 afios.

s FEIR e B 7L
—— Figura 1 *‘i

Nuevos diagnosticos de VIH. Distribuciéon por edad
y sexo. Espana. Datos de 17 CCAA". Ano 2011

Edad Sexo
40,0
35,0
~Mujores
30,0 16,5%

Porcentaje de casos
s ©°

Hombres
10,0 B3 4%
50
0.0 -+

<15 1519 2024 2529 30-39 4049 >49 Desc n=2763
Grupos de edad en afios

*Aragon, Asturias, Baleares, Canarias, Cantabria, Castilla La Mancha, Castilla Ledn, Catalufia, Ceuta, Extremadira,
Galtcha, La Rioja, Madrid, Melilla, Murcia, Navarra, v Pads Vasco

Fuente: Centro Nacional de Epidemiologifa. M® de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

La transmisién en hombres que tienen sexo con hombres (HSH) fue la més frecuente, seguida de la
heterosexual y la que se produce en usuarios de drogas inyectadas (UDI). A continuacién
mostramos datos desglosados por sexo, donde se comprueba la gran diferencia en categorias de

transmisioén entre hombres y mujeres.
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A El papel de Educador Social en los programas de intervencién con seropositivos.
~ El caso del CCASP.

oo Y
E“m-— Figura 3 “% £

Nuevos diagnosticos de VIH. Categoria de transmision y sexo.
Espaia. Datos de 17 CCAA*. Afio 2011

Madre-hijo
0,9% Desc/il.C.

64,3

Hombres (n =2.305 ) Mujeres (n = 458)
*Aragon, Asturias, Baleares Canarias, Cantabra, Castilla La Mancha, Castilla Leon, Cataluna, Ceuta, Extremadura,
Galicta, La Rioja, Madrid, Melilla, Murcia, Navarra, y Pass Vasco

Fuente: Centro Nacional de Epidemiologia. M® de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

La tendencia en la incidencia es claramente descendente en UDI, en la transmision heterosexual las

tasas tienden a estabilizarse y aumentan claramente los nuevos diagnoésticos en HSH.

F A
e Figura 12 ‘ . e
Nuevos diagnosticos de VIH anuales por categoria
de transmision. Espana. Datos de 11 CCAA*. Periodo 2007-2011

Datos no corregidos por retraso en la notificacion
ST ——— A< - R

1.400

; 1314 A‘*C\_h 1328
1.300 4 R ™

1.100

N* de nuevos diagnasticos de ViH
@
2

*Asturias, Baleares, Canarias, Catalufa, Ceuta, Extremadura, Galicla, La Rioja, Madrid, Mavarra, y Pais Vasco

Fuente: Centro Nacional de Epidemiologfa. M® de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
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Esta dltima figura puede resultar engafiosa si hablamos de la bien llamada “epidemia oculta”.
Claramente se ve la elevada incidencia de HSH, pero hay que tener en cuenta que este colectivo
tiene una alta percepcion del riesgo y por tanto gran parte acceden de forma autébnoma y

continuada a las pruebas de deteccion por VIH.
SIDA EN ESPANA:

El Registro Nacional de casos de SIDA es un sistema de informacién muy completo que ofrece la
imagen de la epidemia de SIDA desde la aparicién de los primeros casos en 1981. Desde ese afio se
han notificado 81.855 casos (acumulados), la tendencia, tras alcanzar su cénit a mediados de los 90
ha experimentado un progresivo declive, que supone un 85% desde 1996, afio previo a la

generalizacion de los TARGA (Tratamiento Antirretroviral de Gran Actividad) y por tanto de las

defunciones por SIDA.
Defunciones por SIDA.
Espana 1981-2010
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Fuente: Centro Nacional de Epidemiologia. M® de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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A El papel de Educador Social en los programas de intervencién con seropositivos.
El caso del CCASP.

En el afio 2011 se notificaron un total de 844 casos de SIDA, que tras corregir por retraso en la

notificacién se estima seran 1.038. El 79% eran varones, y la mediana de edad fue de 42 afios.

o i Figura 20. m“""’""’“
Casos de SIDA diagnosticados en Espaiia en 2011
Distribucion por edad y sexo.
Registro Nacional de sida. Actualizacion a 30 de junio de 2012

Edad Sexo

40,0 Mujeres

Porcentaje de casos

Hambres

10,0 TH.5%

50

0.0 - - - - - r
<15 1519 20-24 25-2% 30-33 40-49 4% Desc. n = 844
Grupos de edad en afos

Fuente: Centro Nacional de Epidemiologfa. M de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

El porcentaje de personas que contrajeron la infeccién por relaciones heterosexuales no protegidas
supone el 32% del total; aunque dicha transmision, en nimeros absolutos, afecta a mas hombres
que mujeres, dicha categoria de transmisién representa en las mujeres el 65% de los casos. La
transmisién entre HSH supone el 30% de todos los casos y el 39% de los que afectan a hombres. El

porcentaje por categoria de transmision de UDI es del 25%.

i RS Figura 21. .
Casos de SIDA diagnosticados en Espaiia en 2011
Distribucion de cat&gorias de transmision por sexo.

Registro Nacional de sida. Actualizacion a 30 de junio de 2012

Madre-hiyo
Hetero., 0.3
23,5 '8
Trans s hesm -\ Otros fdesc
o 10,7
uoi
——— 26,7
2,0
Trans/hem
8,8 0.&
Hombres (n = 663) Mujeres (n= 181)

Fuente: Centro Nacional de Epidemiologfa. M°® de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

TFG Educacion Social. Barbara Lépez Gorddn 10



&

1.2.3. E1 VIH/SIDA en Palencia:

Se aporta una pequefia resefia de los datos epidemioldgicos sobre casos acumulados de SIDA de
Palencia en comparacion con Castilla y Leén y Espafia en su conjunto, elaborado por el Sistema de

Informacién y Vigilancia epidemioldgica de Castilla y Ledn.

Palencia ‘Castilla Leon | Espana

n° casos acumulados 1981-ultima act. 277 2946 80827
Tasa acumulada (n° casos*1000 hab) 1,6 1,1 1,8
Razén hombre/mujer 4,6 3,5 3,3
Grupo edad ( 50% casos) 30-39 30-39 25-35

% casos transmision UDI 65%

% casos transmision hetero 18%

% casos transmision homo

Fuente: Sistema de Informacién y Vigilancia Epidemiolégica de Castilla y Leén.

Los datos de nuevas infecciones por VIH y los casos de SIDA recogidos por el Sistema de

Vigilancia Epidemioldgica en la provincia de Palencia en el afio 2011 son los siguientes.

Nuevas infecciones Casos de SIDA
n° casos registrados 2011 10 4
Razo6n hombre/mujer 9/1 4/0
Edad: rango 26-62 26-49
Procedencia Espaifia/el resto 7/3 2/2

Categoria de transmision
Homosexual

Heterosexual
UDI
Otras

Desconocida 5 1]

Fuente: Sistema de Informacién y Vigilancia epidemiolégica de Castilla y Leén.

Puede comprobarse que, a pesar de que en los casos acumulados de SIDA registrados en la primera
tabla indican que el 69% de las infecciones se produjo por transmision UDI, en el afio 2011 no
existe ningdn caso. Estos datos pueden extrapolarse perfectamente a la realidad espafola actual, que

indica que el VIH es hoy, mayoritariamente, una infeccién de transmisién sexual, siendo la

TFG Educacidén Social. Barbara Lopez Gorddn 11



X

sensibilizacién a la poblacion general sobre la necesidad de practicar sexo seguro la unica férmula

de atajar la epidemia.

1.3. EL RECHAZO SOCIAL Y LA SEGREGACION DE LA
POBLACION AFECTADA: EL ESTIGMA DEL SEROPOSITIVO

La pandemia del VIH/SIDA es hoy en dia uno de los problemas mds graves que afectan a la
humanidad. Hace poco mas de 30 afios el mundo vivia libre de esta epidemia que ha arrasado y
arrasa con generaciones enteras de personas, causando un gran sufrimiento social y humano. A
pesar de los enormes avances clinicos conseguidos en tan poco tiempo, existe un componente
importante que, ain conviviendo de forma indesligable al aspecto biolégico y clinico, no ha
desarrollado una evolucién tan veloz. Hablamos del estigma y la discriminacion asociados al VIH,

basados principalmente en la desinformacién y el miedo.

Tal y como afirma el informe FIPSE 2005, el estigma y la discriminacién existen en un circulo
vicioso. El estigma facilita o promueve las actitudes discriminatorias, y estas actitudes a menudo se
reflejan en el comportamiento que da lugar a actos de discriminacién. Mientras, los actos de
discriminacién acentiian o favorecen el estigma. Es importante tener en cuenta tanto la relacién,
como la diferenciacién de ambos fendmenos a la hora de detectar practicas discriminatorias.

Por estigma, siguiendo a Goffman (1963), entendemos aquel atributo que desacredita socialmente a
quien lo soporta, quien queda sometido a reacciones adversas, de hostilidad y de rechazo, que
favorecen la soledad y el aislamiento social. El estigma es una realidad social de la que forma parte
el mismo afectado, de manera que, como apunta también Goffman, produce culpabilidad, baja

autoestima y desajustes emocionales en el sujeto con ese atributo.

Siguiendo la reflexion de R. Parker (2002), el estigma también tiene causas estructurales, en la
medida en que “el estigma esta ligado al poder y al dominio en todos los niveles de la sociedad en
su conjunto. Desempefia un papel clave en la produccién y reproduccién de las relaciones de poder.
En dltima instancia, el estigma crea desigualdad social y se ve reforzado por ella. Tiene profundos
origenes en la estructura de la sociedad en su conjunto y en las normas y valores que rigen gran
parte de nuestra vida cotidiana. Hace que algunos grupos sean subvalorados y avergonzados, y

otros que se sientan superiores”.

Dicho de otro modo, el estigma se padece (bien de forma percibida o experimentada), mientras que
la discriminacién es generada por actitudes y conductas hacia la poblacién discriminada. Esto
provoca una relacién y un vinculo desiguales entre dos intervinientes, de manera que “cuando el

estigma se instala, el resultado es la discriminaciéon”. ONUSIDA (2002).

TFG Educacidn Social. Barbara Lépez Gorddn 12
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EL “CIRCULO VICIOSO” DEL ESTIGMA, LA DISCRIMINACION Y LA VIOLACION DE LOS
DERECHOS
A nivel internacional el Informe sobre e/ SIDA  y los Derechos Humanos (Ginebra 1989), fruto de la
Primera Consulta internacional sobre SIDA y Derechos Humanos realizada a través del entonces
todavia Centro de Derechos Humanos de Naciones Unidas junto a la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) introdujo una nueva linea de argumentacién: la lucha contra la discriminacién no sélo
serfa una exigencia derivada del entramado moral y normativo de la sociedad internacional, sino,

ademas, un elemento basico en la lucha contra la propia epidemia.

A partir de este primer informe internacional, los objetivos de la lucha contra el estigma y la
discriminacién se van concretando a través de la Declaracion de Paris de 1994, donde los Estados
establecen el deber de “velar porque todas las personas que viven con el VIH/SIDA puedan ejercer
plenamente y en pie de total igualdad sus derechos y libertades fundamentales”.

En 1996 se celebra la Segunda Consulta Internacional sobre el VIH/SIDA y los Detechos
Humanos, donde se determinan pautas consensuadas que determinan las practicas concretas que
los Estados deben llevar a cabo para marcar el camino hacia el fin de la discriminacién de las

petsonas con VIH/SIDA.

Estos avances se confirman en la Declaracidn de Compromiso de 2007 donde se reconoce cémo “el
estigma, el silencio, la discriminacién y la negacién de la realidad, la falta de confidencialidad
socavan los esfuerzos de prevencién, atencién y tratamiento, e incrementan los efectos de la
epidemia”

A partir de estos acuerdos internacionales se materializa el Protocolo para la ldentificacion de

Discriminacion contra las Personas que 1 iven con VIH/SIDA de ONUSIDA (Ginebra, 2001) que examina
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diez areas de la vida social donde pueden producirse tratos diferentes, injustificados e

institucionalizados.
Estas diez areas son:

Asistencia Sanitaria.
Empleo.
Justicia/procesos judiciales.

Administracion.

1

2

3

4

5. Bienestar social.
6. Vivienda.

7.  Educacion.

8. Vida familiar y reproductiva.

9. Seguros y otros servicios financieros.
1

0. Acceso a otros servicios o establecimientos publicos (por ejemplo, servicios funerarios).

Dentro de cada una de estas areas de la vida social, el Protocolo enumera una serie de practicas o
situaciones que constituyen los actos de discriminacién mas habituales que sufren las personas con
VIH/SIDA. Esta larga lista establece un total de 37 descriptores que, a nivel nacional, el Informe
FIPSE 2005 estudia y evalia arrojando algunos datos positivos, como que la legislacion espafiola

resulta no discriminatoria hacia las personas con VIH/SIDA.

Sin embargo los datos sobre lo que el informe denomina “la practica cotidiana” no son alentadores.
Se describen 727 notificaciones sobre discriminacién en 28 de los 37 descriptores estudiados,
siendo estas desde una notificacién en la mitad de los descriptores y mas de una en la otra mitad
(hasta 7 en algunos casos) lo que permite aventurar que la discriminacién no aparece de forma
aislada o anecdotica. Las areas mas afectadas son el empleo, la asistencia sanitaria y el ambito

afectivo-relacional.

Esta situacién de discriminacién en ambitos esenciales provoca un proceso en las personas que
viven con VIH/SIDA, una pretendida autoproteccién que se manifiesta en primer lugar en la
invisibilizacion. Muchas personas intentan huir de la discriminacién a través de la ocultacién, pero
estda comprobado que esto desemboca a nivel general en una variable de expansion de la epidemia y
del aumento de la discriminacién, y a nivel personal desata la autoexclusion y, por tanto, la pérdida

de posibilidades, oportunidades, prestaciones y recursos, en definitiva a la pérdida de derechos.
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La respuesta al estigma asociado al VIH, y a la discriminacién derivada del mismo ha de englobar el
campo individual, el interpersonal y el societal y es necesatia la colaboracién de todos los actores
sociales, ya que, como sefial6 Peter Piot (2005), “El SIDA es excepcional de tantas maneras que
solo una respuesta excepcional tendra éxito. Serfa un error subestimar las implicaciones del estigma

asociado al VIH y las batreras actitudinales a la acciéon publica sobre el SIDA”.
1.4. OBJETIVOS DEL TFG

Demostrar el papel que tienen los Educadores Sociales en la intervencién en torno al VIH.
Poner de manifiesto la importancia de la accidn y la intervencién contra esta pandemia.

Exponer las distintas estrategias de intervencion acerca de esta enfermedad.

A

Visibilizar y valorar la importancia de todas las tareas que se realizan con los afectados por

VIH en el Comité Antisida de Palencia.

5. Demostrar que el trabajo en los Comités Antisida, més alla del componente asistencial, es
una intervencion educativa y social acerca de la poblaciéon en general y la poblacién en
riesgo.

6. Sistematizar las claves del trabajo desarrollado y hacer una reflexién critica sobre mi

intervencién personal en el CCASP.
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2. LA NECESIDAD
DE UNA INTERVENCION SOCIAL
ACERCA DEL TEMA

2.1. LA INTEGRACION DE LA POBLACION AFECTADA

“...81 no nos percatamos de la naturaleza y el impacto de la estigmatizacién, ninguna de nuestras
intervenciones puede comenzar a tener éxito. Probablemente el SIDA sea la enfermedad mas

estigmatizada de la historia”. Edwin Cameron (2005).

El estigma que experimentan las personas con VIH y las situaciones de discriminacién a las que se
ven expuestas tienen que ver fundamentalmente con una vulneracién de los derechos humanos, lo
cual justifica y obliga a tomar todas las medidas necesarias para que esto no suceda.

Segun el informe FIPSE 2005 que analiza la discriminacién hacia las personas con VIH y SIDA en
diversas areas de la vida utilizando el protocolo para la identificacién de discriminaciéon elaborado
por ONUSIDA, existen varias medidas que pueden tomar los programas nacionales del SIDA, el
ONUSIDA vy los Equipos Conjuntos de las Naciones Unidas sobre el SIDA, en colaboracién con

asociados clave, para facilitar la reduccion del estigma y la discriminacion en cada pais.

Estas medidas y recomendaciones especificas incluyen:

* Desarrollar una comprension de la reducciéon del Estigma y la discriminaciéon y un
compromiso para lograr esta reduccion,

*  Permitir el liderazgo en la necesidad de reducir el estigma y la discriminaciéon en las
respuestas nacionales de SIDA, y

*  Facilitar la inclusién del estigma/la discriminacion en la planificacion estratégica, el

financiamiento y las iniciativas de programacion nacionales con respecto al VIH

Durante afios, expertos, investigadores y personas que viven con el VIH han identificado al estigma
y la discriminaciéon como los principales factores impulsores de la epidemia del VIH. En 1987,
Jonathan Mann, el entonces director del Programa Mundial contra el SIDA de la Organizacion
Mundial de la Salud, pronosticé tres componentes de la Epidemia del VIH: el primero serfa el VIH;
el segundo, el SIDA; y el tercero, el estigma, la discriminacion y la negacién. Predijo que el estigma,
la discriminacién y la negacién serfan tan centrales como la enfermedad misma. Es tragico ver, que

mas de veinte afios después, el estigma y la discriminacién contintan siendo problemas mayores,
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incluso en una era en la que el tratamiento para el VIH es cada vez mas accesible, y la prevencion

del VIH no solo es cada vez mas posible, sino crucial.

El ONUSIDA y los Equipos Conjuntos de las Naciones Unidas sobre el SIDA pueden respaldar
conjuntamente a los paises para que se incluyan programas que reduzcan el estigma y la
discriminacién como parte central de las respuestas nacionales eficaces al VIH. Estas iniciativas no
solo ayudaran a los paises a lograr las metas fundamentales de los programas del VIH vy los
Objetivos de Desarrollo del Milenio, sino que también contribuirin a proteger los derechos
humanos de las personas que viven con el VIH y otras poblaciones afectadas, permitirin que otras
personas utilicen la informacién y los servicios para reducir la transmisiéon del VIH y reduciran el

impacto del VIH en los individuos, las comunidades y las organizaciones.

El estigma puede ser reducido a través de una variedad de estrategias de intervencién que incluyen
la informacién, el consejo, la adquisicion de habilidades y el contacto con personas afectadas. Esto
requiere trabajar tanto con la poblacién general (estigma confirmado y discriminacién) como con
las personas con VIH (estigma percibido). Asimismo, es fundamental un abordaje intersectorial y

multidisciplinar.

Una herramienta fundamental para trabajar el estigma confirmado y la discriminacion es
la educacion. Diversos estudios han demostrado que las personas mal informadas o desinformadas
acerca de la transmisién del VIH tienen probabilidades mucho mas altas de tener actitudes

discriminatorias que las que estan bien informadas.

Hay que destacar la importancia de velar por un adecuado tratamiento juridico de la
discriminacién por razén de VIH y la promocion de denuncias por parte de las personas que sufren
o han sufrido discriminacién. La utilizacién de los sistemas legales para denunciar la discriminacion
puede servir para deslegitimarla y desnaturalizarla. En este sentido, es importante tanto que las
personas con VIH conozcan bien sus derechos, como la formacion de los juristas y jueces en este

ambito.

Por ultimo, numerosos organismos nacionales e internacionales reconocen la importancia de los
medios de comunicacion en la respuesta a la epidemia. Los medios de comunicacién, gracias a su
alcance, son actores fundamentales para la educacién e informacién sobre el VIH y juegan un papel
determinante a la hora de evitar situaciones de desinformacion, discriminacién y estigma en la
sociedad, por lo que es crucial establecer alianzas con los mismos. Cada vez hay mas iniciativas

promovidas por ONGs e instituciones en este campo.
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La discriminacion es ain mayor en aquellas personas que sufren desventajas econdmicas, sociales o
legales y que también son las mas vulnerables al riesgo de infeccién por el VIH y a todas las
repercusiones consiguientes en caso de ser infectadas. En este sentido, el ONUSIDA realiza una
importante funciéon en cooperaciéon con los 6rganos que se encargan de la promocién y proteccion
de derechos humanos en el Sistema de las Naciones Unidas. en especial con la Oficina del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos y la Comisién de Derechos
Humanos, asf como por las organizaciones no gubernamentales, nacionales e internacionales y las

organizaciones formadas por personas infectadas por el VIH/SIDA.

La Comisiéon de Derechos Humanos se encarga de promover el respeto, la protecciéon y el
cumplimiento de los derechos humanos relacionados con el VIH y la cooperacién internacional en
el contexto de los derechos humanos relacionados con el VIH/SIDA, a través del intercambio de

conocimientos, experiencia y logros conseguidos.

Asimismo promueve que los Hstados refuercen los mecanismos nacionales especialmente en lo

relativo a:

*  Creacién y desarrollo de leyes, politicas y practicas para evitar la violencia, disctiminacién y
estigmatizacion de personas con VIH/SIDA y sus familiares.

*  Promocién y mejoramiento de la aplicaciéon de programas tales como campafias de
educacién y concientizacién para proteger los derechos humanos relacionados con el
VIH/SIDA.

*  Acceso a bienes y servicios de buena calidad para impedir la transmision del virus y pata el
tratamiento de las personas afectadas e infectadas por la epidemia.

* Establecimiento de politicas y programas nacionales coordinados, participativos,
transparentes y responsables contra el VIH/SIDA, especialmente con la participacién de
organizaciones no gubernamentales y comunitarias y personas infectadas por el VIH.

*  Desarrollo de apoyos y servicios para educar a las personas infectadas y afectadas por el
VIH/SIDA acerca de sus derechos y ayudatlas a ponetlos en practica.

*  Desarrollo y apoyo de mecanismos apropiados para vigilar y aplicar los derechos humanos
en relacién con el VIH/SIDA.

*  Atencién especial e integracién de los derechos humanos relacionados con el VIH en los
mandatos de los representantes especiales, relatores especiales y grupos de trabajo de la
Comision, entre otros los relatores especiales para la educacion, la libertad de opinién y de
expresion, la violencia contra la mujer y la venta de nifios, la prostitucién de nifios y la

pornografia con nifios.
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En el Manual sobre el VIH y los Derechos Humanos para las Instituciones Nacionales de Derechos
y p
Humanos (2007) aparece reflejado cémo éstas pueden informar y educar a las personas sobre los
] y
derechos humanos relacionados con el VIH y movilizarlas para que pasen a la acciéon contra el
estigma y la discriminacién. Deberian de dar publicidad a los derechos humanos y los esfuerzos
para combatir todas las formas de discriminacién, elevando la sensibilizacién publica, especialmente
por medio de informacién y educacién. Dentro de este mandato, las instituciones nacionales
pueden llevar a cabo actividades de informacién y educacién sobre el VIH y los Derechos

Humanos como parte de sus actividades existentes.

La influencia de los medios de comunicacién en la opinién publica es indiscutible. De ahi la
importancia del tratamiento que se dé a dicha informacion, los mensajes e imagenes que se utilicen,
y la necesidad de, realmente, reflejar la realidad del tema que se aborda. Los medios se constituyen
en un canal de transmision y multiplicacién de informacién gracias a su capacidad de llegar a
millones de personas. Por ello, se debe trabajar con los ellos para que ofrezcan una imagen objetiva
y digna del VIH, y para que, aprovechando su impacto educativo en la sociedad, desarrollen

actividades de sensibilizacion y concienciacion.

En el sistema educativo, desde el marco general de la educacion en valores y ciudadania, hay que

integrar la educacion sobre VIH y el fomento de la solidaridad y el respeto en éste area.

Desde el punto de vista de la salud publica la estigmatizacion es, ademas de la vulneracion de unos
derechos fundamentales, un gran obstaculo en el tratamiento y la prevencion del VIH ya que puede
actuar como facilitador de conductas de riesgo (miedo a reconocer la seropositividad, miedo a la
realizacion de la prueba del VIH, ocultaciéon de practicas de riesgo por parte de personas que se
encuentran en situaciones de mayor vulnerabilidad), lo cual hace mas dificil realizar programas de
prevencion, facilitando la propagaciéon de la epidemia. Asimismo, el estigma y la discriminacion
actian como promotores de la invisibilidad del VIH, con lo que supone de dificultad afiadida para
la vigilancia epidemiolégica del VIH y con ello, para la aplicacién practica de programas de
prevencién y control del VIH. Por tanto, el VIH/SIDA es una enfermedad que presenta la
peculiaridad, con respecto a otras enfermedades, de que conlleva estigma y discriminacién en las
personas con VIH, lo cual provoca una mayor vulnerabilidad tanto en ellas como en la poblacién

general.

Hay que trabajar tanto con la poblacién general (estigma confirmado y discriminacién) como con

las personas que viven con VIH (estigma percibido) y con los profesionales de las instituciones
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sociales y sanitarias (prevencion, sensibilizacién e intervenciéon sobre el estigma confirmado y el

estigma percibido).

En marzo de 2007, los ministros y representantes del Gobierno de la UE, entre los que se
encontraba Espafia, se han comprometido en Bremen a “respetar, actuar y cuando sea necesatio,
legislar para promocionar y garantizar los derechos humanos, incluyendo la lucha contra la
discriminacion y la estigmatizacion, especialmente de las personas que viven con el VIH/SIDA y
aquellos mas afectados por la epidemia en Europa y en los pafses vecinos: personas que se inyectan
drogas y sus parejas, hombres que tienen relaciones sexuales con hombres, jovenes, mujeres,

migrantes, niflos, personas en prision, hombres y mujeres involucrados en la prostitucion”.

Es necesario trabajar coordinadamente con las instituciones encargadas de velar por los derechos
de las personas, comunidades autonomas y ONG, para desarrollar las estrategias mas adecuadas
para solucionar situaciones en las que hay constancia de que se produce discriminacion hacia las

personas con VIH.

OBJETIVOS

*  Garantizar una adecuada protecciéon de las personas con VIH frente al estigma y la
discriminacién, fomentando la sensibilizacién e informacion, tanto a la poblacién general
como a los profesionales de las instituciones implicadas (sanitarias, educativas, servicios
sociales y empleo), sobre los mecanismos de transmision y las formas de prevencién del
VIH, asi como sobre aquellos valores, creencias y actitudes que fomentan el estigma y la
discriminacion hacia las personas con VIH o hacia las poblaciones mas vulnerables.

* Incluir objetivos de lucha contra el estigma y la discriminacién de forma transversal en
todos los programas de prevencion y atencién a personas con VIH.

*  Colaborar con las instituciones sanitarias y sociales patra eliminar barreras en el acceso a los
servicios a las personas con VIH.

*  Colaborar con las instituciones educativas para que desarrollen programas de promocién
de los derechos humanos, la tolerancia y la solidaridad hacia las personas con VIH dentro
del marco general de educacién para la ciudadania.

* Fomentar, mediante la discusién e intercambio interdisciplinar e interinstitucional, la
elaboracién de recomendaciones y gufas de buenas practicas que respondan a las
situaciones de discriminacién identificadas.

* Sensibilizar y colaborar con los medios de comunicacién para que ofrezcan una imagen
objetiva y digna del VIH y desarrollen actividades de sensibilizacién y concienciaciéon de la

poblacion.
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* Potenciar el apoyo institucional a las organizaciones ciudadanas que trabajan para reducir la
discriminacién por VIH/SIDA.

* Empoderar a las personas con VIH para que no se produzca una autoexclusion,
fomentando habilidades que ayuden a afrontar los efectos del prejuicio y del estigma.

* Promover el acceso a la informacién e intervencion legal para situaciones de violacion de
derechos humanos por causa del VIH.

* Fomentar la investigaciéon psicologica y social sobre las causas, efectos y formas de

intervencion sobre el estigma y la discriminacion.
MEDIDAS Y POLITICAS EN ESPANA
*  Plan Multisectorial frente a la infeccion por VIH y el sida. 2008-2012

Se trata del documento que guia la estrategia de respuesta a la epidemia de VIH en nuestro pafs.
Apostando por un enfoque de derechos, dedica su capitulo 15 al estigma y discriminacién de las
personas con VIH y plantea, como eje estratégico, reducir el estigma y la discriminacién. Entre sus

objetivos se encuentra reducir el impacto personal y social de la infeccion.
* Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica

La ley sefiala en sus articulos 6.1 y 1.3 el derecho a la igualdad en las actuaciones de salud publica,
sin que la enfermedad pueda amparar diferencias de trato distintas de las que deriven del propio
proceso de tratamiento de la misma, de las limitaciones objetivas que imponga para el ejercicio de

determinadas actividades o de las exigidas por razones de salud publica.

Pese a todas estas medidas, la practica cotidiana nos indica que la actual situacién normativa se
muestra ineficaz para acabar con la discriminacidon estructural de las personas que viven con
VIH/SIDA. Entre las propuestas y recomendaciones del informe FIPSE 2005 destacamos la
relativa al apoyo y protagonismo del tejido asociativo. Se ha comprobado como el tejido asociativo,
las instituciones en las que se organizan las personas que viven con el VIH, constituye un
instrumento basico no sélo de apoyo contra la discriminacion, sino que, ademads, puede romper el
estigma asociado al VIH/SIDA al desatrollar una labor constructiva y de mejora de la sociedad en
general, junto a la defensa de los derechos de las personas que viven con el VIH/SIDA, al
desarrollar actividades de divulgacién e informacion acerca de la enfermedad, su transmision, sus

complejidades sociales, etc.
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La fortaleza del asociacionismo ha constituido no solo un punto de inflexiéon respecto a las
condiciones sociales, politicas y juridicas de estos colectivos, sino también un punto de inflexién en
la concepcidén de la sociedad respecto a tales grupos. Por todo esto, se considera que se ha de dar
un apoyo real y continuado a los movimientos ciudadanos y a las redes sociales para que

desempefien un papel activo en la eliminacién del estigma y la discriminacion.

La definitiva eliminacién de las practicas negativas, solo puede responder a un cambio radical de
actitudes, que unicamente puede producirse a través del desarrollo de programas educativos que

transformen la forma de valorar a las personas.

En primer lugar, un cambio de valoracién respecto a la persona enferma y a la persona con
discapacidad. La enfermedad, como las discapacidades, al igual que la muerte, forman parte de la
vida y no se puede ni se debe aislar, discriminar o tratar injustificadamente de forma paternalista a
las personas enfermas o con discapacidad. Fstas también son titulares de derechos y, como tales,

deben ser tratados por la Administracién y por la sociedad.

En segundo lugar, se deben desarrollar y planificar estrategias de educacion para la convivencia. En
definitiva, el problema es que el enfermo es diferente, y la discriminacién que puedan sufrir las
personas con VIH responde a ese temor frente al otro, el diferente. Se trata, en definitiva, de

invertir estos valores.

Por otro lado, resulta necesario ampliar la perspectiva de la estrategia educativa respecto del
VIH/SIDA y enmarcatla en la educaciéon sexual. La situacién se agrava teniendo en cuenta la
radical inexistencia de programas de educacién en derechos humanos en el Estado Espafiol, segin
denuncia Amnistia Internacional en su informe sobre Espafia “Educacién en Derechos Humanos:
asignatura suspensa’” de febrero de 2003, Espafia no ha cumplido con las recomendaciones de
Naciones Unidas en materia de educacién en Derechos Humanos, ignorando las Directrices para la
elaboracion de planes nacionales de accidn para la educacion en la esfera de los derechos humanos
de 20 de noviembre de 1997 con motivo del Decenio de las Naciones Unidas para la educacién en

la esfera de los derechos humanos.

Evidentemente esta ausencia en la formacién para una ciudadanfa responsable, solidaria y
respetuosa con la diferencia no se trata sélo de algo que pueda afectar al VIH/SIDA, pero también

afecta.

En este sentido, consideramos que se debe mejorar el enfoque del uso de la educacion respecto del

VIH, abordandolo no sélo desde el andlisis de las conductas preventivas y las conductas de riesgo,
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sino también desde el enfoque del ejercicio de la ciudadania, porque consideramos que la

solidaridad, la libertad y la igualdad previenen y protegen.

Este analisis también deberia extenderse al disefio de las campafias de prevencién de la transmision
del VIH, de manera que contemplen el objetivo de promocién de la integracién social y la lucha
contra la discriminacién no sélo como un objetivo, sino también como un recurso, de manera que
pasemos de la “prevencion desde la vivencia del miedo”, a la “prevencién desde el ejercicio de los

derechos”, lo que supone, de nuevo, la necesidad de conocetlos y de valorarlos.
2.2. VIH/SIDA: EL PAPEL DEL MOVIMIENTO CIUDADANO

El movimiento ciudadano y el activismo en Espafia alrededor del VIH/SIDA no ha sido
homogéneo ni ha tenido una estructura comun. Surge desde diferentes personas, perspectivas y

lugares y estd en constante cambio desde sus inicios hasta nuestros dfas.

La evolucién epidemiolégica ha presentado diferencias desde su inicio en las distintas CC.AA
dependiendo de la via de transmisién predominante. La prevalencia e incidencia de la infeccién en
la poblacién muestra diferencias en cada CC.AA, las diferencias culturales y politicas entre las
mismas influyen también en la configuracion de realidades distintas, todo ello influye para que

existan peculiaridades y diferencias en el abordaje del VIH en todo el territorio del Estado.

De la misma manera la configuracion de las organizaciones de base también es diferente, unas
nacen y se especializan en torno al apoyo a personas que consumen drogas por via intravenosa y
que ademids estan infectadas por el VIH, otras surgen en torno a colectivos LGTB (Lesbianas,
Gays, Transexuales y Bisexuales) y las hay que emergen desde el mds puro activismo de apoyo entre
iguales, otras son mixtas nacidas del entendimiento entre profesionales y activistas o familiares,

otras son cientificas, y un largo etcétera.

Héctor Anabitarte Rivas, Presidente entonces del Comité Ciudadano Anti-Sida, en su ponencia “La
aportacion de las organizaciones voluntarias, a la prevencién, lucha y reinsercién de los afectados
del sida” en una mesa redonda en Madrid en el afio 1991, expone los inicios del Movimiento
Ciudadano Anti-Sida. “En 1984 comenzo6 a gestarse en Madrid el primer grupo de ciudadanos en
respuesta al desafio del sida, motivado por la enfermedad de un amigo comin que murié en
Barcelona. A diferencia de otros paises, este grupo no tuvo como origen organizaciones gays ni sus
miembros estaban vinculados a temas de salud publica con anterioridad. Estas circunstancias desde
un principio, consiguen que se aborde el problema reflexionando sobre él, sin partir de otros

presupuestos o experiencias que forzosamente hubieran tenido que adaptarse a esta nueva situacion
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provocada por el SIDA. Desde un principio el grupo rechazé las definiciones que ubicaban el
SIDA en un territorio de “grupos de riesgo”, “promiscuidad”, “victimas inocentes”, etc. Dos
vertientes aparecian con nitidez: era un problema de salud publica y al mismo tiempo social y de
convivencia, una enfermedad que tenfa que ser normalizada dentro del conjunto de las

enfermedades, como una mas”.

En su ponencia describe la visiéon que la sociedad refleja en ese momento “el problema del sida se
complicaba porque era vivido como algo que le pasaba a otro, a un otro diferente, que permitia
eludir el fondo del asunto. En una primera etapa, el sida fue algo ajeno y remoto, inclusive se le
consideré un “invento”. En una segunda etapa una terrible enfermedad que afectaba sélo a
determinadas personas con habitos no aceptados por la mayoria de la poblaciéon que se autodefine
como normal. En una tercera etapa se abrié camino la creencia de que era posible enfermar por la
mera convivencia, por estrechar la mano de una persona, por la saliva, en las piscinas o a través de
la picadura de un mosquito. El movimiento ciudadano antisida intent6 explicar a la poblaciéon en
general que, afortunadamente, el virus del sida era de dificil transmisién pero que toda persona ante
determinadas practicas de riesgo, si no tomaba las correspondientes medidas de prevencion, podia

contagiarse”.

A partir de esta primera entidad la creacién de diferentes asociaciones que, desde diferentes angulos
trabajan en torno al VIH es un goteo constante a lo largo y ancho del pafs. Algunas de estas
organizaciones que a dia de hoy siguen trabajando fueron pioneras en muchos de sus programas,
que mas tarde se han copiado, modificado e implementado tanto por otras asociaciones como por

la administracion.

Como ejemplo de una de las primeras entidades que surge tras el inmenso aumento del consumo de
drogas por via parenteral exponemos el caso de la Comision Antisida de Alava. Tal y como explica
Miguel Angel Ruiz, Presidente de la misma, “La creaciéon de la comisioén antisida, aunque ahora la
diversificacion de servicios sea evidente, se produjo tras la devastadora irrupcion del VIH, la “peste
del siglo XXI” que azoté Euskadi en los afios 80. Entr6é con la droga, se propagé como el fuego
por las jeringuillas llenas de heroina de miles de jévenes y luego pas6 a contagiarse mediante la
transmision sexual” (2012). La labor de la comision, creada en 1987 fue, en sus inicios, basicamente
la prevencién y apoyo, “Ibamos con las familias de los afectados a pasar el mal trago, se puede decir
que la asociacion acompafaba a sus socios a la muerte.” [...] “El VIH nos acerc6 de forma natural
a la prostitucién. Después a los presos de las carceles y también a la educacion”. Este discurso
podria ser similar al de decenas de afectados, familiares, profesionales y voluntarios que formaron

otras entidades alrededor de los estragos producidos por la heroina.
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La respuesta de la sociedad civil desde la comunidad LGTB también es significativa. Ponemos
como ejemplo el caso de STOP SIDA, asociacién nacida en Barcelona como asociacion
comunitaria de base (con el nombre Gais per la Salut), con el objetivo de combatir el VIH/SIDA en
la comunidad homosexual. Esta asociacién ha sido pionera en la puesta en marcha del servicio de la
prueba del VIH (1995), programas de prevencion del VIH/ITS a través de internet (1996),
campafias especificas sobre sexo seguro (como las dirigidas a mujeres lesbianas o al colectivo de

transexuales), asi como la realizacion de talleres de sexo mas seguro dirigidos al colectivo

homosexual (1988).

Nos encontramos con una diversidad de enfoques con un mismo objetivo la prevencién del

VIH/sida, el apoyo a los afectados y la sensibilizacion social.

A lo largo de los afnos han sido varios los intentos de coordinacién puntual para solventar
problemas casi siempre locales, siendo evidente, la importancia de salir de nuestro ambito de
intervencioén para compartir con otros, aprender de otros, sentirnos unidos y tener mas fuerza,
anticipaindonos y visionando los nuevos escenarios que moldean esta infeccion, con el objeto de

reaccionar con eficacia y trabajar conjuntamente con las Autoridades Socio-Sanitatias.

A nivel nacional, tal y como relata Abel Garcfa Rubio, expresidente de FUNSIDA (Fundacién del
Movimiento Ciudadano Antisida) y de ACCAS (Asociaciacion Ciudadana Cantabra Antisida) “Se
convoco en el Centro Sandoval en el afio 1994 una reunién de Comités y comisiones Anti-Sida del
Estado espafiol y se consider6 necesario crear una estructura a nivel Nacional, como red de trabajo,
un interlocutor con la administracién y las empresas privadas. Asi fue como se formé entre 17

asociaciones FUNSIDA”(2006).

En 1996 un grupo de personas, profesionales, afectados y ONG;s, promueven FIT (Fundacion
para la Formacién e Informacién sobre Tratamientos en el VIH/SIDA) con los objetivos de
formar y asesorar a las personas que trabajaban en las asociaciones, asi como ser un posible

interlocutor en ciertas areas con la Administracién y la Industria Farmacéutica.

En 2002 surge otra asociaciéon de caricter nacional, la RED 2002, ahora llamada REDVTH que
desde entonces realiza una importante labor con el “Observatorio de Derechos Humanos y VIH”
cuyo objetivo es erradicar el estigma y la discriminaciéon asociados al VIH, proporcionando a
afectados y ONG;,s asesoria juridica, divulgacion de informacién sobre la defensa de los derechos,
campafias de sensibilizacién y seminarios de formacion para ONG,s ademas de suponer una red

nacional comun de contacto, de intercambio de informacién y posturas entre las asociaciones.
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También en 2002 surge CESIDA (Cootdinadora Estatal de VIH/SIDA) formada en la actualidad
por 86 ONG y 3 Fundaciones que representan a mas de 120 organizaciones. Como su propio
nombre indica es la representante de las ONG’s del ambito de la infecciéon por VIH-SIDA, su
portavoz e interlocutor oficial, la organizacién de referencia para las organizaciones, entidades e

instituciones nacionales e internacionales, del Movimiento Asociativo Organizado que aborda la

realidad del VIH/SIDA en todo el Estado.

El germen de CESIDA resulta ser la lucha conjunta de més de 70 entidades con el fin de demandar
la paralizacién y posterior modificacion del R.D. 1971/1999 por parte del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, que planteaba una regulacién insuficiente, alejada de la realidad, contradictoria y
restrictiva de los derechos de las personas con VIH y SIDA. Tras casi tres afios de conversaciones,
asumidas al principio por la Mesa de Minusvalias y posteriormente, una vez creada, por CESIDA se

cerr6 un acuerdo definitivo que modificara el R.D.

Este trabajo de acercamiento y reconocimiento mutuo del trabajo desarrollado por las diferentes
entidades de lucha contra el SIDA, ayud6 a superar las barreras para dar paso a un proceso de

coordinacién del Movimiento Ciudadano Anti-Sida del Estado espafiol.

El primer Comité Ciudadano Anti-Sida en sus inicios ya indicé que “a través de la cooperacién
voluntaria de los individuos, ya sean afectados o con practicas de riesgo en relacién al VIH,
motivados con un mensaje basado en el respeto a los derechos humanos y en la educacion para la
salud, es posible la incorporacién de medidas de prevencién para que ciertas costumbres o
tendencias no impliquen un riesgo que favorezca la aparicion de diferentes enfermedades. La
solidaridad, la convivencia, la plena vigencia de los derechos humanos, no sélo es mas justo y esta
de acuerdo con la dignidad y condicién humanas, sino que también es el camino mas corto en pro
de la salud y de la libertad en cualquier comunidad”(1991). Dichas consideraciones, que emanan de
la filosofia humanista, siguen en plena vigencia a dia de hoy y, ain siendo muchos los avances,
queda mucho camino por recorrer en el trabajo del movimiento y activismo ciudadano ante el VIH

y el SIDA.

En los tiempos que nos toca vivir actualmente, queremos apuntar las palabras Miguel Angel Ruiz,
presidente de SIDALAVA “Tenemos que volver a coger las pancartas, pero sin olvidarnos de
proponer alternativas o proyectos interesantes, por dos grandes razones: nuestra amplia experiencia
y porque la gestion nos dard la posibilidad de tener los recursos necesarios para mantener una

minima organizacion reivindicativa” (2000).
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3. EL PERFIL PROFESIONAL DEL
EDUCADOR SOCIAL EN EL LIBRO BLANCO
DE PEDAGOGIA Y EDUCACION SOCIAL

De entrada pudiera sorprender la presencia de una educadora social en un Comité AntiSida,
desempefiando funciones de asesoramiento, acompaflamiento, educativas, administrativas y de
gestién, cuando estas actividades parecen, a priori, que se encuentran propiamente dentro del

ambito profesional de los técnicos de salud.

Para cambiar esa impresion inicial hemos de acudir a las funciones que contempla el Libro Blanco
de Pedagogia y Educacion Social, para las que el Grado proporciona suficientes competencias. Con
la perspectiva que nos proporciona el Libro Blanco probablemente corregiremos nuestra impresion
inicial y entenderemos mejor el papel desempefiado por el Educador Social en este ambito de

accion, al tiempo que se vera la adecuacion entre la formacion y la intervencion.

En primer lugar, como expone el Libro Blanco (pagina 57), cabe decir que el pedagogo social es un
experto en sistemas y procesos educativos cuya formacién le capacita para el desarrollo de las
siguientes funciones generales:
a) Analizar aspectos que conforman situaciones educativas en contextos formales y no
formales.
b) Disefar programas, acciones y proyectos adaptados a los contextos analizados.
©) Realizar un seguimiento y evaluacién a los programas, acciones y proyectos disefiados e
implementados para cada contexto educativo (formal/no formal). Estas funciones
generales se complementan con otras de caracter mas especifico, entre las que resalto

aquellas que tienen directa relacién con las funciones desempefiadas en el Comité AntiSida:

A. Funcién de analisis:
* Planificacién, disefio, seguimiento y evaluacién de sistemas y subsistemas educativos y

formativos, y de procesos educativos.
B. Funcion organizativa:
*  Direccién y disefio organizativo.

* Identificacién y relacion con servicios, programas y recursos del contexto sociocultural.

C. Funcion de desarrollo:

*  Desarrollo organizativo, institucional, profesional y personal.
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* Asesoramiento educativo global y especifico a personas, familias, grupos, y de los

profesionales que intervienen en el centro, los servicios, el equipo, etc.

Si como afirma el Libro Blanco (pagina 59), el educador se define como un agente de cambio social,
dinamizador de grupos sociales a través de estrategias educativas que ayudan a los sujetos a
comprender su entorno social, politico, econémico y cultural y a integrarse adecuadamente. Y, de
esta definicién se perfilan los siguientes objetivos de la Educacion Social, en coincidencia con las

tareas desempefiadas en el Comité:

*  Prevenir y compensar dificultades de estructuracién de la personalidad e inadaptaciones

sociales.

*  Favorecer la autonomia de las personas.

*  Potenciar la busqueda de la informacién y comprension en y del entorno social.

*  Desarrollar el espiritu critico y la capacidad de compresion y analisis de la realidad
sociopolitica.

*  Favorecer la participacion de los grupos e individuos.

*  Favorecer la mejora de las competencias y aptitudes de los individuos.

*  Favorecer el cambio y transformacion social.

*  Contribuir a la creacién y consolidacion del tejido social y asociativo.

Asimismo, uno de los tres grandes ambitos de intervencién del Educador Social, la Educacién
social especializada, cuya funcién es favorecer la inserciéon social de personas y colectivos de
poblacién en situaciéon de marginacion, desadaptacion, conflicto social y exclusion social, asi como
prevenir tales situaciones en colectivos calificados de riesgo social, concuerda plenamente con los

objetivos del Comité AntiSida.

También, como indica el Libro Blanco (pagina 60), en relacién a los colectivos de poblacién a los

que se dirige, el educador social se contempla:

* Poblacion en riesgo social, situaciones de abandono, negligencia y maltrato; colectivos
de poblacién que, por sus caracteristicas o circunstancias, se encuentran con especiales

dificultades para su insercioén social, laboral, etc.
* Poblaciéon en situacion de desadaptacion social, situaciones de delincuencia,
marginacién, exclusién, que pueden ir asociadas a problematicas de drogadiccién,

disminucion, salud mental, etc.
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En estos ambitos de intervencion el educador social desempefia las siguientes funciones y tareas, de
las que tnicamente hago mencién aquellas que, de manera directa o indirecta se desempefian en el

Comité AntiSida:

*  Educativa.

* Informativa, de asesoramiento, orientadora y de soporte a individuos, grupos, familias...

*  Organizadora, de planificacién, programacion, desarrollo y evaluacién de su intervencion.

*  De gestién y administracion de distintos servicios.

*  De observacion y deteccion de las necesidades y caracteristicas del entorno de los grupos e
individuos.

*  De relacién con instituciones, grupos y personal.

*  De elaboracion, ejecucion, seguimiento y evaluacién de proyectos, programas, prestaciones,

campafias, intervenciéon comunitaria.

Para desempefiar las funciones previstas con la poblacién sefialada, el Grado proporciona las
siguientes competencias (paginas 95-98) en relacién con la actividad realizada en el Comité
AntiSida:

*  Reflexionar sobre la necesidad de la eliminacién y el rechazo de los comportamientos y
contenidos sexistas y estereotipos que supongan discriminacién entre mujeres y hombres.

* Diseflar y organizar actividades que fomenten los valores de no violencia, tolerancia,
democracia, solidaridad y justicia.

*  Promover la capacidad de andlisis y su aceptacién sobre el cambio de las relaciones de
género e Intergeneracionales, multiculturalidad e interculturalidad, discriminacién e
inclusion social, y desarrollo sostenibles.

* Diseflar y regular espacios de aprendizaje en contextos de diversidad y que atiendan a la
igualdad de género, a la equidad y al respeto a los derechos humanos que conformen los
valores de la formacién ciudadana.

0 El conocimiento de la realidad intercultural y el desarrollo de actitudes de respeto,
tolerancia y solidaridad hacia los diferentes grupos sociales y culturales.

0 La toma de conciencia del efectivo derecho de igualdad de trato y de
oportunidades entre mujeres y hombres, en particular mediante la eliminacién de
la discriminacién de la mujer, sea cual fuere su circunstancia o condicién, en
cualquiera de los ambitos de la vida.

* Disefiar planes, programas, proyectos, acciones y recursos en las modalidades presenciales

y virtuales.
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*  Colaborar y asesorar en la elaboraciéon de programas socioeducativos en los medios y
redes de comunicacién e informacion (radio, television, prensa, internet, etc.).

* Disefar y aplicar programas y estrategias de intervencién socioeducativa en los diversos
ambitos de trabajo.

*  Adecuar el disefio de propuestas socioeducativas a las caracteristicas de cada ambito, de

cada entorno y de cada grupo con el que se va a trabajar.

*  Saber introducir las modificaciones necesarias y oportunas, cuando las condiciones de

desarrollo de las propuestas asi lo aconsejen.

*  Aplicar metodologias especificas de la accién socioeducativa.

* Asesorar en la elaboracion y aplicaciéon de planes, programas, proyectos y actividades
socioeducativos.

*  Conocer los principios y los fundamentos de los sistemas de deteccién y determinacion de
necesidades educativas en diversos ambitos sociales.

*  Definir las necesidades educativas de diversos colectivos sociales, y asociatlas a sus
correspondientes tipos de respuesta.

* Diagnosticar situaciones complejas que fundamenten el desarrollo de acciones
socioeducativas.

* Asesorar y realizar un seguimiento de personas y grupos en procesos de desarrollo
socioeducativo.

* Diseflar e implementar procesos de evaluacién de programas y estrategias de intervencion
socioeducativa en diversos contextos.

*  Realizar estudios prospectivos y evaluativos sobre caracteristicas, necesidades y demandas
socioeducativas. En particular, saber manejar fuentes y datos que le permitan un mejor
conocimiento del entorno y el publico objetivo para ponetlos al servicio de los proyectos
de educacién social.

* Interpretar datos y elementos recogidos en un proceso de evaluacion.

* Elaborar y gestionar medios y recursos para la intervencion socioeducativa.

* Gestionar y coordinar entidades, equipamientos y grupos de acuerdo a los diferentes
contextos y necesidades.

*  Conocer la estructura organizativa de las instituciones y entidades que trabajan en el marco
de la Educacién Social.

*  Analizar la legislacioén basica aplicada a los servicios socioeducativos.

*  Gestionar estructuras y procesos de participacion y acciéon comunitaria.

*  Conocer la estructura organizativa de las entidades y centros socioeducativos, tanto en el

entorno privado como en el marco de las instituciones publicas.
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*  Conocer y aplicar diferentes técnicas y estrategias de gestion y administracién de centros y

setrvicios.

* Elaborar y gestionar presupuestos para la organizacién y puesta en marcha de centros y
servicios socioeducativos.

* Incorporar los recursos sociales, institucionales, personales y materiales disponibles para
llevar a cabo el trabajo en un determinado ambito de accion.

*  Gestionar medios y recursos para la intervencién socioeducativa.

* Mostrar una actitud empatica, respetuosa, solidaria, de confianza hacia los sujetos e

instituciones de educacién social.
* Intervenir en proyectos y servicios socioeducativos y comunitatios.

*  Otrganizar y gestionar proyectos y servicios socioeducativos (culturales, de animacién y

tiempo libre, de intervencién comunitaria, de ocio,...).

*  Conocer y aplicar diferentes técnicas y estrategias para la gestion de programas y proyectos
de Educacion Social.

* Analizar y conocer los derechos fundamentales de los ciudadanos en el marco de las
sociedades democraticas (Declaracién Universal de los derechos humanos, Tratado de la
Unién Europea, Constitucion Espafiola,...).

*  Conocer la legislacién basica en materia social y educativa.

*  Aplicar las politicas sociales nacionales, internacionales y autonémicas.

* Discriminar las politicas sociales que estan en vigor, analizando los Planes y Programas

existentes, tanto a nivel europeo, como a nivel nacional, como a nivel autonémico.
* Diseflar y desarrollar procesos de participacion social y desarrollo comunitario.
* Intervenir en proyectos y servicios socioeducativos y comunitatios.

* Asesorar y realizar un seguimiento de personas y grupos en procesos de desarrollo

socioeducativo.
*  Promover anilisis sociales, de cambio social y de intervencién global en la sociedad.
* Promover procesos de dinamizacién cultural y social.
*  Mediar en situaciones de riesgo y conflicto.
*  Detectar necesidades educativas y sociales del individuo, del grupo y de la comunidad.

* Gestionar y coordinar entidades, equipamientos y grupos, de acuerdo a los diferentes

contextos y necesidades.
*  Colaborar con los distintos sectores de la comunidad educativa y del entorno.

*  Trabajar en equipo con los compafieros/as como condicidén necesatia para la mejora de su

actividad profesional, compartiendo saberes y experiencias.
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A El papel de Educador Social en los programas de intervencién con seropositivos.
~ El caso del CCASP.

4. LA INTERVENCION DEL CCASP ACERCA
DE LAS PERSONAS CON VIH: PROGRAMAS
Y TAREAS

4.1. ORIGEN, OBJETIVOS Y PERSPECTIVA PERSONAL DEL
CCASP

ORIGEN

Tras el movimiento AntiSida surgido en los noventa, con el objeto de hacer frente a las importantes
situaciones de necesidad que la realidad del VIH planteaba: crear estructuras de ayuda y apoyo a los
seropositivos, y frenar la expansién de la pandemia mediante la informacién y la prevencion,

naci6 el Comité Ciudadano AntiSida de Palencia (CCASP).

- —

SEDE DEL COMITE ANTISIDA DE PALENCIA!
Fuente: Elaboracién propia

1 El CCASP esta situado en la Calle Las Acacias, n® 2, bajo, de Palencia
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Formado por un grupo de afectados, allegados y familiares de estos, profesionales, y voluntarios en

matzo de 1992 el CCASP se incorpord a esta lucha con los siguientes objetivos:

OBJETIVOS GENERALES DEL CCASP

*  Prevenir la transmision y la reinfeccion del VIH en la poblacién de Palencia a través de la
informacion y la educacion.

* Proporcionar la informacién general o especifica sobre el VIH-SIDA a quienes lo
precisen y soliciten.

*  Mejorar la calidad de vida de los seropositivos y allegados.

* Formar a grupos especificos en materia de VIH-SIDA para que posteriormente sus
miembros puedan ser Agentes de Prevencion.

* Defender los derechos y la dignidad de los afectados por el VIH/SIDA y sus familias;
evitando la discriminacién y estigmatizacion que pudieran sufrir tanto en el ambito

publico como en el privado.

El CCASP viene desarrollando una serie de programas y actividades orientadas a la lucha contra el
SIDA, intentando abatcar un campo lo mas amplio posible, desde la informacién y prevencion
hasta la asistencia a los afectados. Actualmente, los objetivos planteados abarcan ademas de la
asistencia integral al usuario y sus allegados, una labor que debido a la realidad actual del

VIH/SIDA engloba a la sociedad en general, la sensibilizacion.

Muchas son los obstaculos que esta asociacién ha afrontado:

*  EI CCASP comienza su andadura como una seccién de ACLAD (Asociacion Castellano-
Leonesa de Ayuda al Drogodependiente). En el afio 2000 se produce la escisiéon de
ACLAD, el Comité cambia su sede y se constituye como una entidad independiente tras
constatar que la realidad de las personas con VIH/SIDA no s6lo afectaba a las personas
que usaban drogas.

*  En 2009 se produce un cambio en la Junta Directiva, forzado por la deriva burocratica
que se habia instaurado en el Comité y que supuso una menor eficiencia en la gestiéon de
la asociacién, con la consiguiente pérdida de programas y disminuciéon de la cantidad y
calidad, tanto de las actuaciones en materia de prevencién, como en atenciéon a los
usuarios seropositivos.

e También, cémo no, la falta continuada de recursos econémicos y humanos.

Pese a todas estas dificultades se ha encontrado la manera de sortear los problemas, salir adelante y

seguir ofreciendo a la poblacién el mejor servicio posible.
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Esta labor ha sido posible gracias al maximo aprovechamiento de los recursos disponibles, ademas
del desarrollo de nuevos proyectos e ideas. El equipo de profesionales con el que cuenta el CCASP
en la actualidad esta formado unicamente por dos educadoras sociales y cuenta con la innegable

colaboracion de los voluntarios en el Comité.

Desde el CCASP se pretende abordar la problematica del VIH/SIDA desde una perspectiva
multidimensional, pero considerando la educacién y la informacién como la mejor forma de
prevencién, ademas de prestar especial atencién a la carga de estigma y discriminacion que las

personas seropositivas llevan consigo tanto para ellos mismos como dirigido a la poblacién general.

La larga trayectoria del CCASP y la amplitud de las tareas que se llevan a cabo, han obligado a
mantener relaciones de amplio espectro con instituciones publicas y privadas, que financian en su
mayor parte los costes de nuestros programas. Los convenios anuales que nos permiten seguir
trabajando son, principalmente, con el Ministerio de Sanidad y Servicios Sociales e Igualdad, la
Consejerfa de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn, el Ayuntamiento de Palencia y la Diputacién
Provincial. EI CCASP forma parte, a su vez, de varias plataformas y redes vinculadas al VIH sin las
que no serfa posible financiar y realizar proyectos de ambito estatal. Las redes mas importantes de
las que el CCASP forma parte son CESIDA (Coordinadora Estatal de VIH/SIDA), la REDVIH,
FUNSIDA y FECCAS de CylL2.

A tenor de la situacion actual social y econdémica del pafs, se hace necesario cada vez mas el
mecenazgo privado de entidades interesadas en mantener las actividades desarrolladas por el

CCASP y presten financiacién para las mismas.

En la medida en la que el CCASP es la unica entidad palentina que trabaja con el entorno del VIH
debiera tener su futuro garantizado su futuro, no sélo por su trayectoria ya que estos programas
iniciaron su andadura en el afio 1992, y que nunca desde entonces han sido paralizados. Un comité
que cuenta ademds con la colaboracion continuada de una amplia red de voluntatios/as que aportan
trabajo e ilusién de manera desinteresada. Sin embargo, hoy por hoy no se puede afirmar que esto

sea ineluctable.

2 Federacién de Comités Ciudadanos Antisida de Castilla y Leén formada por los Comités de Burgos, Valladolid,

Ponferrada, Salamanca, Zamora y Palencia, en la actualidad el CCASP asume la Presidencia de dicha Federacién.
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/ El papel de Educador Social en los programas de intervencidon con seropositivos.
El caso del CCASP.

Fuente: Diputacién Provincial 21-05-2012

PERSPECTIVA PERSONAL DENTRO DEL CCASP

En el afio 2003, por mediacién de una de las trabajadoras del CCASP, conozco la entidad y su
labor. Pronto crece una necesidad de seguir profundizando en un mundo totalmente nuevo y
atractivo para mi y decido hacerme voluntaria de la entidad con dos claros objetivos; abrir
horizontes nuevos de mi profesién y ampliar conocimientos. Participo en una de las jornadas de
formacion y reciclaje de voluntariado y es aqui cuando empieza mi motivacién por desarrollar tareas

educativas y/o formativas en la asociacion.

Tras conseguir introducirme de lleno en practicamente todas las actividades de calle que se
realizaban en aquel entonces, tales como acompafamiento al seropositivo, campafias de
sensibilizacién, reparto de preservativos, educacién afectivo sexual, talleres, etc. y llevar una
trayectoria estable de trabajo continuado en la sede, aparece mi primer contrato de trabajo en
Septiembre de 2006 en el CCASP, a través de una subvencién del ECYL para profesionales de la
Educaciéon Social en entidades sin animo de lucro. Es aqui cuando empieza mi verdadera
profesionalizacién como Educadora Social, con intervenciones de accién socioeducativa. Mi
objetivo era ayudar en el proceso de socializacién y de desarrollo personal a los destinatarios y
educar en la prevencion de infecciones de transmision sexual a través de cursos de formaciéon. Con
el tiempo me fui dando cuenta de la inadecuacién entre las competencias y las exigencias del

CCASDP. Esta laguna se debia cubrir con formaciéon complementaria, en temas que son en principio
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ajenos a la intervencion de un Educador Social como es la perspectiva sanitaria de la enfermedad, y
en otros que son extremadamente cruciales como es la gestién de la propia intervencion, de la
asociacion en si. Es aqui donde se sitta la necesidad de cambiar el equipo de Junta Directiva con el
fin de darle un aire nuevo a la asociacion y contribuir a la creacién y consolidacion del tejido social y
asociativo. En esta renovacién de la Junta Directiva, ocurrida en 2009, fui nombrada presidenta del
CCASP vy a raiz de este cambio, junto con la incorporaciéon de mi compafiera como Tesorera de la
asociaciéon comenzamos a adquirir herramientas suficientes como para abordar la labor de gestion

integral de una asociacion de estas caractetisticas.

La formacion universitaria es fundamental para desempefar este y cualquier trabajo. El Plan de
estudios bajo el que me formé tenfa un componente muy tedrico, pero también proporcionaba
algunas herramientas fundamentales para hacer las tareas requeridas. Empezamos a definir mads

nuestros objetivos como profesionales marcando como funciones y tareas mas relevantes:

*  Educativa.

*  Docente en determinados ambitos.

* Informativa, de asesoramiento, orientadora y de soporte a individuos, grupos, familias...

*  De animacién y de dinamizacién de grupos y colectivos.

*  Organizadora, de planificacion, programacion, desarrollo y evaluacién de mi intervencion.

*  De gestién y administracion de distintos servicios.

*  De observacion y deteccion de las necesidades y caracteristicas del entorno de los grupos
e individuos.

*  De relacién con instituciones, grupos y personal.

*  De reeducacioén.

* De elaboracién, ejecucién, seguimiento y evaluacién de proyectos, programas,

prestaciones, campafias, intervencién comunitaria

Esta tarea no fue nada facil para nosotras, ya que la trabajadora veterana, que era también
Enfermera y Educadora Social, dejé su puesto de trabajo y nos obligé a llevar todo el peso de la
asociacion de forma inesperada. Nuestra propia motivacion y las ganas de luchar por los intereses
de los afectados y su entorno nos hizo ahondar ain mas si cabe en el mundo del asociacionismo y
su gestion, con problemas persistentes pero a la vez con una parte importante de enriquecimiento
personal. Hoy por hoy, podemos decir que ha merecido la pena, vemos resultados positivos y nos
sentimos orgullosas de poder favorecer el desarrollo socio cultural, socio laboral, institucional y

comunitatrio.
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4.2. INTERVENCION Y TUTELA DEL CCASP CON LAS
PERSONAS CON VIH/SIDA

4.2.1. Introduccion

La OMS define la calidad de vida como la percepcién del individuo sobre su posicién en la vida
dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas,
expectativas, normas y preocupaciones. Es un concepto extenso y complejo que engloba la salud
fisica, el estado psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias
personales y la relaciéon con las caracteristicas sobresalientes del entorno. La calidad de vida
relacionada con la salud define el impacto de la enfermedad sobre la vida y el bienestar del
individuo y mantiene una relacién directa con las dimensiones fisica, psicologica y social de la salud.
El acceso generalizado en Espafia al tratamiento antirretroviral de gran actividad (TARGA) ha
tenido un gran impacto en la calidad de vida y la supervivencia de las personas afectadas por el
VIH/SIDA, logrando descensos muy importantes en la incidencia de sida y en la mortalidad
asociada al VIH. Sin embargo, a pesar de los avances conseguidos, sigue siendo una enfermedad
que requiere de tratamiento continuado, no exento de efectos adversos, que tienen un importante

impacto psicosocial.

La infeccion por el VIH origina un deterioro de las funciones fisicas, psiquicas y sociales. Esto hace
que la calidad de vida relacionada con la salud sea un aspecto fundamental para cuidar y trabajar
desde las instituciones publicas, con una aproximacién global, integral y multidisciplinar, ya que no

solo se trata de combatir la enfermedad sino de promover el bienestar de las personas.

4.2.2 Justificacion

En relacion al registro de casos de Sida, desde el afio 1981 hasta junio de 2010, el nimero de casos
registrados en la provincia de Palencia ha sido de 285. Cabe destacar, que siendo Palencia una de las
provincias con menos poblacién de la comunidad, sea la que mayor tasa por millon de habitante
registra, superando incluso la tasa regional. Es por ello que el CCASP sigue trabajando para que
dichos datos aminoren, y mejore también la situacién actual de las personas que conviven con el
virus. De ahi que nuestro trabajo tenga que venir respaldado siempre por las diferentes
administraciones publicas, para dar un mayor y mejor servicio a la poblacién, siempre de manera

coordinada con las diferentes entidades, tanto publicas como privadas.
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En Palencia durante el afio 2012, aportando datos hasta el 17 de noviembre de ese aflo, se han

notificado 8§ casos nuevos de Sida y 3 nuevas infecciones por VIH?3.

A pesar de los terribles datos epidemiolégicos, y considerando el VIH/SIDA como un grave
problema de salud publica que tiene un enorme componente social creemos en la posibilidad de

garantizar la igualdad de las personas afectadas.

El Comité Ciudadano AntiSida de Palencia (CCASP), pretende ser una referencia para aquellas
personas seropositivas, que por su realidad socio-sanitaria, se encuentren en una situaciéon de
desventaja para que puedan cubrir sus necesidades con respecto a su salud, tanto en los aspectos

sanitarios, como sociales y psicolégicos.

La intervencién del CCASP acerca de las personas con VIH/SIDA tiene la funcién de recoger a
estas personas y acompafiatlas durante el proceso de hacer frente a sus dificultades y de respuesta a

sus necesidades.

Durante este proceso se lleva a cabo un trabajo global con cada persona, coordinando para que se
cubran sus necesidades con los recursos existentes en el entorno, derivando o acompafiando en

funcién de cada situacion.

4.2.3. Objetivos

OBJETIVO GENERAL
Favorecer la calidad de vida de las personas con VIH/SIDA, dando trespuesta integral e
individualizada a las necesidades basicas de estas personas, mejorando sus niveles de autonomia

personal y su grado de participacion social; garantizando un apoyo estable, sensible y digno.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
* Servir de canal de informacién y de recogida de necesidades tanto para las personas
seropositivas como de la poblacién en general, sobre todos los aspectos relacionados con
el VIH/SIDA y otras Infecciones de transmisién sexual.
*  Acoget, informar, otientar y apoyar a las personas con el VIH/SIDA y a su entorno més
préximo, para que puedan hacer efectivos sus derechos y puedan cubrir sus necesidades

basicas.

3 Datos aportados por el Servicio Territorial de Sanidad y Bienestar Social de Palencia.
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Apoyar a las personas seropositivas para que pueda plantarse un plan individual de
trabajo para la consecucion de sus propios objetivos.

Ayudar a las personas afectadas y a sus familias para lograr una mejor integraciéon de la
persona seropositiva en su entorno familiar y social.

Ofrecer el CCASP como instrumento de mediacién o derivaciéon con otros programas,
asociaciones o instituciones segun las necesidades de la persona.

Promover actuaciones que contribuyan a defender los derechos de la persona seropositiva

en funcién de las situaciones de discriminacion con las que se puedan encontrar.

4.2.4 Destinatarios

Este programa esta dirigido a personas seropositivas, que tal como se indica anteriormente

contemplan situaciones muy heterogéneas; el VIH no hace distinciones.

Hasta el CCASP llegan personas que requieren diferentes intervenciones, segun el grado de

intervencion se trabajard en un nivel u otro, como veremos en la descripcién del programa.

Podemos decir que existe una media de personas con una edad entre 30 y 50 afios y que

habitualmente hay mas hombres que mujeres, aunque nos encontramos con petfiles muy variados:

Personas que acuden con una demanda puntual y muy concreta: que llevan una vida
completamente normalizada, con habilidades sociales y autonomia plena.

Personas bastante institucionalizadas: que aunque tienen un nivel de autonomia medio
requieren de bastantes apoyos.

Personas con escasos o nulos recursos econémicos y sociales (en varios casos con
antecedentes de drogodependencias): que requieren un entorno lo més estable posible,
para un adecuado cuidado de su salud y que se puedan plantear otros objetivos mas
encaminados hacia su autonomia e integracion social.

Personas que anteriormente han formado parte del programa y requieren de nuevo un
acompafiamiento para reorientar su vida. En este grupo podemos encontrar personas que
necesiten de un apoyo debido a una recaida moral, fisica y/o que se encuentren en una

situacién de desamparo.
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43. DEMANDA Y CAPTACION DE LAS PERSONAS QUE
LLEGAN AL PROGRAMA

De todas las personas con las que se trabaja a lo largo de un afio, muchas de ellas ya han pasado por
el programa anteriormente. Esto es, bien porque se continda un proceso iniciado anteriormente
bien porque se vuelve a retomar el trabajo con estas personas debido a una nueva situacién o

recaida.

Las personas con las que se trabaja por primera vez, contactan con el CCASP por si mismas o

vienen derivadas de otros recursos sociales o sanitarios de Palencia:
* Derivadas de los hospitales de Palencia
*  Del Servicio de Medicina Interna del Hospital General Rio Carrién.
*  De diferentes recursos sociales: CEAS, Banco de alimentos, Cruz Roja, Asociaciones que
trabajan con Inmigrantes, Caritas.
*  De Trabajadores Sociales de los Centros de Atencién Primaria.

*  Del Centro Penitenciario de la Moraleja.

4.4. FASES DE LA INTERVENCION

Las intervenciones que se llevan a cabo desde este programa vatfan en funciéon de la demanda de la
persona, teniendo en cuenta siempre que haremos un apoyo o acompafiamiento en funcién del
ritmo que ésta nos marque; valorando la importancia de que sean las propias personas las que

marquen sus objetivos y no al revés.

Este programa plantea tres niveles principales de intervencion:
A. Respuesta a una demanda concreta y puntual de informacion o de actuacion.
B. Respuesta a una situaciéon de desamparo de una persona por un cambio de situacion.
C. Trabajo tutorizado con la persona para la consecucién de unos objetivos a medio o largo

plazo.
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NIVEL A
El primer nivel de actuacién esta enfocado para aquellas personas seropositivas en situacién social
“normalizada” o que tienen cubiertas las necesidades basicas, pero que requieren de una ayuda

especifica por parte del CCASP.

En este caso las intervenciones que se pueden realizar son:
*  Tramitaciones médicas
*  Apoyo inicial: tras conocer un resultado positivo en la prueba de VIH
* Informacién sobre derechos de las personas seropositivas y otros aspectos del VIH
* Tramitaciones de ayudas sociales

*  Acompafiamiento y apoyo emocional

Una de las herramientas que se utiliza en el trabajo del VIH es el couselling, con el que se persiguen
unos objetivos:

*  Disminuir el sufrimiento de los usuarios y ayudatles en la aceptacion de la enfermedad

*  Reconocer las preocupaciones, necesidades y recursos de las personas

*  Empatizar con la situacién de la persona y compartir sus vivencias

* TFavorecer la adquisicién de comportamientos responsables seguros para prevenir la

transmision.

Este nivel también sirve como receptor de las demandas, tanto de las personas que acuden

directamente al CCASP, como de las que nos son derivadas de otras entidades.

En muchos casos son actuaciones de mediacién con otros recursos, que solicitan nuestro servicio
debido a las caracteristicas especiales que tiene la enfermedad del VIH, en especial por posible

miedo a la discriminacién.

Es por tanto el primer contacto de los usuarios con el Comité, posteriormente se puede continuar
trabajando con ellos desde este mismo programa, valorando otras intervenciones que impliquen
otro tipo de intervenciones mas elaboradas en otro nivel; asf mismo se valora la derivacién a otros
recursos sociales y sanitarios. Aunque el usuario sea derivado a otro servicio, consideramos la
importancia de mantener el contacto desde este programa y un seguimiento para posibles

intervenciones posteriores.
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NIVEL B
El segundo nivel de intervencion estd planteado para aquellas personas que requieren un trabajo

mucho mas global en la cobertura de sus necesidades.

Muchas de estas personas, traen consigo no s6lo problemas de salud relacionados con el VIH, sino
otras enfermedades o discapacidades, asi como problemas de salud mental. A esto se une muchas
veces una desestructuracion grave con una situacion de exclusion social y minimos o nulos apoyos

familiares.

Estas personas son derivadas principalmente desde el hospital, una casa de acogida o del Centro
Penitenciatio. Son personas que durante un tiempo han tenido un entorno estable que les cubria sus
necesidades basicas, y que mantenian un control de su enfermedad. Al salir de este entorno corren
el riesgo de que se pierda el trabajo realizado anteriormente con ellos/as (habitos saludables),
puesto que en muchos casos son personas que parten de una desestructuracion a lo largo de

muchos afios.

El trabajo que se lleva a cabo, puede vatiar desde algun tipo concreto de ayuda hasta, en el caso que
no cuente con medios ni con ningun recurso en su entorno social, lograr cubrir sus necesidades mas
prioritarias:
* En el ambito de la salud: control médico de su enfermedad (citas médicas, toma de
medicamentos...), gestién de otros recursos sanitatios
*  Necesidades basicas: alojamiento, alimentacion, vestido, higiene...
* Otras demandas: tramitaciéon de documentaciones vatias, orientacion laboral, apoyo

emocional, gestién de recursos, apoyo en la resolucion de temas judiciales. ..

Para esto se utilizan los distintos recursos existentes en el entorno de la persona, siendo las
educadoras sociales del CCASP una referencia tanto para la persona con la que se trabaja como con

los recursos sociales con los que se cuentan.
Las intervenciones que se llevan a cabo en esta fase tienen unos objetivos a corto o medio plazo. Si

no se completa el objetivo de que la persona adquiera un recurso o un entorno de estabilidad que

no requiera del educador del CCASP, se pasaria al siguiente nivel de intervencion del programa.
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NIVEL C

El tercer nivel de intervencion de este programa se denomina Tutela. En los niveles anteriores del
programa, se valora la posibilidad de seguir trabajando con la persona de una forma mas personal y
continua dependiendo de las intervenciones que se hayan llevado a cabo y de las necesidades que

presenten.

En esta fase se fomenta, de manera mas individual, la participacion e implicacién de las personas en

el desarrollo de actuaciones y elaboracién de objetivos personales.

Por lo tanto a este nivel pueden llegar personas con diversos de perfiles:

*  Aquellas, que llevando una vida normalizada, requieran de un apoyo estable en el proceso
de su enfermedad: aqui se trata sobre todo de personas que necesitan un apoyo
emocional, con quien poder expresar todo aquello que tiene que ver con su enfermedad
debido a que no lo han hecho visible en su vida cotidiana.

* Personas que, habiendo resuelto sus necesidades mas inmediatas, carecen todavia de una
estabilidad que les permita vivir autbnomamente: se trata de acompafiar en el proceso que
necesitan para retomar sus vidas, dotandolas de habilidades y recursos para lograr su
desenvolvimiento personal.

* Personas con una salud deteriorada, debido a problemas de salud por el VIH, otras
enfermedades o derivados de diversas adicciones: con estas personas se realiza un trabajo
de mantenimiento o mejora (si es posible) de la salud, de adquirir habilidades que les
permitan una calidad de vida asi como el mantenimiento de unas condiciones basicas de

vivienda, alimentacion, higiene. ..

Las intervenciones que se llevan a cabo para la consecucién de los objetivos de cada persona vienen
dados en funcién de su estado, de su grado de autonomia y de las necesidades que van presentando.
Los objetivos que se van cumpliendo dan cabida a nuevas intervenciones con un mayor grado de

autonomia e implicacion en las que se presentan nuevos objetivos.
En la labor que se desarrolla, se tienen en cuenta los recursos externos existentes de los que puede

beneficiarse la persona, por lo que se valorara conjuntamente la derivacién a alguno de ellos para

tratar algin aspecto con los mismos.
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Las fases que se siguen en este nivel son:

1. Toma de contacto
Aunque las personas con las que se va llevar a cabo una tutela ya conocen el programa, debido a las
intervenciones que se hayan podido hacer con ella en otros niveles, puede ocurrir que tengan que
tomar contacto mas inmediato con otro educador diferente al que en un principio hizo la acogida.
Dependiendo de la situacién y demandas de la persona seran uno o dos educadores sociales los que

mantengan el contacto durante el proceso de tutela.

En esta fase se ofrece un apoyo que va desencadenando la confianza necesaria para poder trabajar

juntos, esto se mantiene con una actitud de acogimiento hacia la persona.

Se hace un primer reconocimiento de las necesidades que presentan y se plantean unas actuaciones

que llevar a cabo.

2. Intervencion
En esta fase se elaboran los objetivos individuales con cada usuario, los cuales se iran modificando
o ampliando en funcién de las necesidades que se van planteando a lo largo del proceso. En esta

labor participa el propio usuario, tomando parte en las decisiones que se llevan a cabo.

En este momento del programa se puede ir valorando el grado de tutela que requiere cada persona,
lo cual va a depender de la complejidad de las necesidades que plantean, de las propias habilidades y

recursos con los que cuentan y de su grado de autonomia.

Las intervenciones que pueden llevarse a cabo son muy diversas debido a la variedad de petfiles con
los que se trabaja. Y se incluyen dentro de las siguientes areas:

*  Personal: donde se ofrece un apoyo emocional, se trabajan habilidades para desarrollar la
autonomia, las relaciones interpersonales asi como la gestiéon y organizacién del tiempo
disponible; se acompana en el aprendizaje de las tareas cotidianas, en la gestion de su
economia...

*  Social- donde se orienta y acompafia a la persona en la tramitacion de ayudas, se trabajan
las habilidades sociales, la adquisicién de recursos para su desenvolvimiento comunitario,
informacién sobre los recursos del entorno para su posible utilizacion. ..

»  Salud. se mantiene una supervision de sus citas médicas, tratamientos, visitas hospitalarias
y mediacién con los recursos sanitarios. ..

»  Empleo o actividades ocupacionales: se orienta e informa a la persona de los recursos para el

empleo y de otras actividades. ..

TFG Educacidn Social. Barbara Lépez Gorddn 44



/ El papel de Educador Social en los programas de intervencidon con seropositivos.
El caso del CCASP.

3. Seguimiento

Los objetivos que se marcan suelen ser a medio y largo plazo.

La duraciéon del proceso de tutela dependera de la situacion del usuario y de los objetivos

conseguidos en la resolucién de sus necesidades.

Una vez resuelto el trabajo y teniendo la persona una estabilidad que le permite vivir de manera

autébnoma, es ésta la que establece el vinculo que necesita con el programa.

Por parte del educador social se realizara un seguimiento de la persona, en el cual el contacto puede
ser mas distanciado en el tiempo vy sirviendo como referencia para posibles demandas en caso de

que en el futuro requiera de algun tipo de ayuda.

4.5. METODOLOGIA

La filosoffa de intervencion que utilizamos en el Comité Antisida de Palencia, y que se desatrolla en

todas las asociaciones de apoyo a personas con VIH/SIDA se denomina Counselling

El counselling es una herramienta a disposicién del profesional de la salud a través de la cual nos
valemos para prestar ayuda a los pacientes y sus allegados. El término procede del idioma inglés,
pero también lo podemos encontrar con otras acepciones en espafiol como “asesoramiento”,

“consejo asistido” y “relacion de ayuda”.

El Programa Global del SIDA (GPA) de la Organizacion Mundial de la Salud define el Cownselling
como un proceso dinamico de didlogo a través del cual una persona ayuda a otra en una atmosfera
de entendimiento mutuo. Hste proceso se sustenta en las habilidades de comunicaciéon y las

estrategias de autocontrol para facilitar la toma de decisiones y la solucién de problemas.

Fuente: http://www.bergenandassociates.ca/blog/post/112/change
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En nuestro medio, el Counselling es una herramienta poco conocida; sin embargo, ha mostrado su

eficacia en problemas de salud como el Cancer y otras patologias crénicas.

Siguiendo la definicién de la British Assiciation for Counselling entendemos pot counselling " el uso de
principios de la comunicacién con el fin de desarrollar el autoconocimiento, la aceptacion, el
crecimiento emocional y los recursos personales”. Su objetivo global es ayudar a que las personas
vivan del modo mas pleno y satisfactorio posible (Tabla 1). El counselling puede estar implicado en la
direccién y resolucion de problemas especificos, la toma de decisiones, el proceso para hacer frente
a las crisis, el trabajo a través de los sentimientos o los conflictos internos, o la mejora de las
relaciones con las demas personas. El papel del profesional es facilitar al individuo la tatea, a la vez

que respeta sus valores, sus recursos personales y su capacidad de autodeterminacion.

Tabla 1. Qué es el counselling

Preguntar
Escuchar
Counselling es Pedir opinion
Facilitar
Respetar

Imponer
Juzgar
Counselling No es Etiquetar
Exigir
Presuponer

El counselling se fundamenta, principalmente, en el desarrollo de habilidades sociales - dentro del
marco de la comunicacién asertiva -, en técnicas de autocontrol y en estrategias de resolucion de
problemas. Al utilizar la pregunta, no la aseveracion, consigue que el sujeto se proporcione
respuestas a si mismo generando cambios mas estables. En sintesis, podemos considerar al
connselling como el arte de hacer reflexionar a una persona por medio de preguntas ('Didlogo

socratico'), de modo que pueda llegar a tomar las decisiones que considete mas oportunas.

El counselling basa su eficacia en una relacion de ayuda entre sujetos auténomos, en la cual el
profesional facilita y el sujeto conduce. Como técnica relacional el counselling no sélo es un conjunto
de conocimientos y habilidades, sino que también configura un conjunto de actitudes tan
importantes como:

* la empatia: disposicion para comprender y transmitir comprension al que sufre.

* la aceptacién incondicional de las personas considerando al otro como una persona que

posee diversas capacidades y recursos.

TFG Educacidén Social. Barbara Lopez Gorddn 46



&

e vy la prictica de la congruencia/veracidad terapeutica; es decir, comunicar mensajes en

sintonfa con lo que sentimos.

Los principios que lo sustentan son los de beneficencia no paternalista, el de autodeterminacion y el

de integracion.

El counselling se basa en la motivacion, no sélo la que facilita el cambio de comportamiento, sino la
que nos mueve a seguir trabajando desde la ilusién y desde el modelo de competencia; la
reconceptualizacion del rol del sanitario, los trabajadores y educadores sociales, y de sus objetivos.

En definitiva, de lo que se trata es de: “Tener el coraje de cambiar lo que puedo cambiar, la

serenidad para aceptar lo que no puedo cambiar, y la sabidurfa necesaria para conocer la diferencia”

Reinhold Niebuhr (1943).

¢CUALES SON LAS BASES DEL COUNSELLING?
A través del Counselling se pretende actuar sobre aquellas variables que inciden en el curso de la
enfermedad, como es la percepcion de control que tenga el sujeto sobre su salud y el desarrollo de

estrategias de afrontamiento adecuadas.

Para conseguir esto es fundamental tener en cuenta diferentes aspectos:
*  El abordaje integral del paciente desde un punto de vista Bio-PsicoSocial .
*  Modificar el modelo sanitario tradicional “Paternalista” donde todo se hace por el paciente
pero sin él, por un modelo “Contractual” donde tanto el profesional como el paciente
tienen un papel activo, implicandose ambos en el proceso terapéutico.

¢ Mantenimiento de la confidencialidad.

OBJETIVOS DEL COUNSELILING

El objetivo fundamental del Connselling en relacion con la infeccién por VIH es facilitar educacién
sanitaria para prevenir la infeccién, proveer apoyo psicosocial a los afectados y sus allegados y
proporcionatles herramientas que les ayuden a tomar decisiones para la resolucion de problemas. El
resultado final se expresard en la mejora de la calidad de vida de los pacientes, en su capacidad de
afrontar la nueva situacion de la mejor manera posible, y en que se reduzca la morbilidad

psicologica asociada.

¢QUIEN APLICA EL. COUNSELLING?
Existe una amplia gama de personas que pueden aplicar el Counselling siempre y cuando hayan
recibido entrenamiento previo en las técnicas. Podemos agrupar a las personas susceptibles de

realizar counselling en tres categorias:
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Profesionales de la salud y/o especialistas en el comportamiento humano que trabajen tanto
en el area primaria, secundaria o terciaria.

Grupos de voluntarios.

Agentes de salud en la comunidad como educadores, farmacéuticos, animadores socio-

culturales, etc.

ALGUNAS SITUACIONES EN LAS QUE APLICAR EL. COUNSELLING

El asesoramiento comienza cuando una persona solicita informacién o expresa preocupacion

acerca de la infeccién por VIH. También cuando alguien de entre el personal sanitario identifica

algtin indicador de riesgo en el comportamiento o en la historia clinica de un paciente. El Counselling

debe ofrecerse a los pacientes en las distintas fases de la enfermedad, destacando:

Antes de la realizacién de la prueba de anticuerpos anti-VIH.

En la comunicacién de resultados.

En el asesoramiento a parejas o allegados.

En el seguimiento de los portadores asintomaticos.

En situaciones de embarazo o deseo de estatlo.

Cuando se prescribe medicacion.

Cuando aparecen dificultades a nivel social como consecuencia de la infeccién por el
VIH.

En la comunicacién de diagnésticos de infecciones oportunistas.

Cuando se percibe cercano el momento de la muerte.

CONOCIMIENTOS Y HABILIDADES PREVIAS DE LA PERSONA QUE APLICA EL
COUNSELLING

Toda persona que aspira a trabajar con estas técnicas debe adquirir previamente una serie de

conocimientos y habilidades que son basicos para su aplicacion.

Conocimiento extenso de la infeccién por VIH/SIDA.

Conocimiento acerca de las diferentes practicas sexuales.

Conocimientos sobre la drogadiccion, y estilos de vida asociado.

Conocimiento de los recursos sanitatios y psicosociales existente en la comunidad.
Conocimiento de técnicas de modificacién de conducta.

Habilidades de comunicacién

Habilidades de auto-control.

Conocimiento sobre cuidados paliativos.
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4.6. PROGRAMAS QUE DESARROLLA EL CCASP

A continuacién aparece el diagrama con los distintos programas que se llevan a cabo en la

actualidad en el Comité AntiSida de Palencia.

Apoyo Apoyo
Psicosocial domiciliario/hospitalario

“\ 4

PROGRAMAS DEL CCASP

'Y\

Insercion recursos Adhesion al tratamiento y
sociolaboral seguimiento de citas

Fuente: Elaboracién propia
4.6.1. Apoyo psicosocial

A pesar de los excelentes resultados de las nuevas terapias farmacoldgicas en el tratamiento de la
infeccion por VIH, existen diferentes trastornos asociados al VIH/SIDA que alteran en gran

medida la calidad de vida y la salud psiquica y emocional de las personas afectadas.

Las alternaciones psicoldgicas como la ansiedad, la depresion y el estrés son muy frecuentes en las
personas con VIH, debido a los factores emocionales o eventos estresantes a los que suelen estar
expuestas, como el impacto emocional que puede provocar el diagnéstico de la infeccidn, las
expectativas frente a los controles médicos, la discriminacién y estigmatizacion que todavia
caracterizan a la infeccidon, las manifestaciones clinicas, los efectos secundarios de algunos
medicamentos antirretrovirales, etc. Es necesario tenerlo en cuenta e incluir también los aspectos
neuropsicolégicos asociados a la infecciéon por VIH. Estos causan sintomas cognitivos que tienen
una repercusion importante en la calidad de vida de las personas y se relacionan también
estrechamente con alteraciones del estado de animo. Estos trastornos psicolégicos pueden tener

repercusiones sobre la propia evolucién de la enfermedad, por la falta de adherencia al tratamiento
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o por el efecto sobre el sistema inmunolégico. Ademds, diversos estudios muestran que los
pacientes mejor adaptados psicologicamente toleran mejor el tratamiento ARV (Antiretroviral),

presentan mejores tasas de adhesion al tratamiento e informan de un mayor bienestar subjetivo.

En las actuaciones dirigidas a mujeres con VIH se deben tener en cuenta las consecuencias
psicologicas y sociales diferenciales de la infeccién, como la mayor estigmatizacion, la carga de
cuidados, el sentimiento de culpa por no cumplir con los roles asignados o la ausencia de cuidados.

Dadas las importantes repercusiones que los trastornos del estado del animo y la ansiedad tienen
sobre la calidad de vida de las personas con VIH, es importante integrar el cuidado de la salud
mental en estos programas. Para ello resulta fundamental que se establezcan mecanismos fluidos de
coordinacién y cooperacion en el ambito de las comunidades auténomas entre los servicios de

salud mental y las unidades VIH o infecciosas.

La salud mental supone, como ya hemos dicho, un concepto amplio que incluye otros aspectos
ademas de la ausencia de estados patologicos. Algunas de estas patologias pueden prevenirse
tratando de mejorar la salud emocional ofreciendo programas especificos y adecuados a las
necesidades de las personas con VIH. El Plan Multisectorial frente a la Infeccién por VIH y el
SIDA Espafia 2008-2012 resalta la importancia de apoyar los programas que proporcionen las
estrategias psicologicas necesarias para que las personas con VIH puedan afrontar de manera mds
positiva tanto la enfermedad, como los tratamientos. Para ello resulta fundamental la participacion

de las asociaciones de personas afectadas, dotindolas de los recursos adecuados.

Otro aspecto importante a tener en cuenta en los pacientes con infecciéon por VIH son las
frecuentes dificultades en la esfera de la sexualidad, producidas, entre otros motivos, por la angustia
derivada del diagnéstico, los efectos secundarios de los tratamientos, el miedo al rechazo y al
abandono, el sentimiento de culpa o el temor a transmitir el virus o reinfectarse. Entre los
trastornos sexuales mas frecuentes que pueden sufrir se encuentran la disminucién o ausencia del
deseo sexual, tanto en hombres como en mujeres, y los problemas de ereccién en hombres, que
suelen tener un impacto significativo en la calidad de vida, ya que dificultan la capacidad para

disfrutar y participar en una relaciéon.

La infeccién por VIH puede provocar en la persona afectada una respuesta emocional relacionada
con la percepciéon que tiene el individuo de la infeccidon y con la evidente estigmatizaciéon que
supone en el seno de la sociedad. Las reacciones a nivel psicolégico son muy variadas (ansiedad,
depresion, ira, rabia...) y pueden aparecer en diferentes momentos de la infeccién. El trabajo a
nivel psicolégico puede empezar en el momento del diagnoéstico, por el estrés emocional que puede

suponet, unida a connotaciones sociales negativas. A partir de ese momento, se pueden generar
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diferentes reacciones: preocupaciones por la pérdida de apoyos y afecto por parte de familiares y
amigos, por las alteraciones que la enfermedad puede producir en su aspecto externo, pérdida de
facultades, miedo a la muerte, las expectativas e incertidumbres ante la evolucion de la enfermedad
o el estigma social asociado a la misma. También otros aspectos de la infeccién como son la
adherencia al tratamiento (ver apartado de adherencia), la lipoatrofia o las infecciones oportunistas
pueden requerir una intervencion psicolégica mas especifica. Otro hecho a tener en cuenta es la co-
morbilidad de la infeccién con otras conductas de riesgo anteriores o derivadas del diagnéstico que
puede requerir intervenciones tanto para el/a usuario/a como para la familia y allegados.

En este programa de Apoyo Psicosocial que el CCASP desarrolla desde sus inicios, se ofrece a la
persona de una manera confidencial y gratuita minimizar todos aquellos aspectos asociados a las

alteraciones derivadas de la infeccién por VIH y que merman su calidad de vida.

Las estrategias de intervencion utilizadas van dirigidas a: dar informacién adecuada a las necesidades
de cada persona, emplear la comunicacién de forma clara y abierta, servir de soporte emocional,
fomentar estrategias personales de afrontamiento, identificar y/o facilitar recursos externos de
ayuda (redes de apoyo social) y desarrollar estrategias de autocontrol. Estas estrategias pretenden
fomentar en la persona y su entorno, valores, actitudes positivas y competencias para afrontar la
infeccién y/o enfermedad. Ia intervencion se hace valorando, asesorando, interviniendo y

acompafiando a las personas beneficiarias, familia y/o pareja a lo largo de todo el proceso.

Si se considera conveniente, al usuatio/a se le hace participe de otras actividades que se realizan en

el Comité y que pueden contribuir a la mejora de su proceso.

APOYO EMOCIONAL

A toda persona que realiza una demanda se le ofrece desde este servicio y mediante la metodologia
del Counselling, un espacio donde, teniendo en cuenta las premisas de acoger, escuchar, empatizar,
reforzar y preguntar, se puedan trabajar unos objetivos concretos. Entre estos se encuentran los de
de fomentar una actitud positiva y de fortalecimiento para la toma de decisiones; el desatrollo de
estrategias que le permitan controlar su propia vida; sea capaz de identificar y clarificar las diferentes
opciones de las que dispone, consensuar un plan de accién que contribuya a la consecuciéon de una
buena adherencia al tratamiento, asi como el de mejorar el bienestar de la persona y su entorno,

familiares, allegados, etc.

LIPODISTROFIA
El uso generalizado de las combinaciones de farmacos antirretrovirales de gran eficacia ha supuesto
un cambio drastico en las perspectivas vitales de los pacientes afectados por el VIH y con acceso a

la terapia. Actualmente es posible convivir con la infeccidn, y la esperanza de vida se equipara, en
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muchos casos, a la poblacién coetanea. Sin embargo, la imposibilidad de erradicar el virus implica la
toma indefinida y rigurosa de unos firmacos cuya toxicidad a corto y a largo plazo disminuye la

calidad de vida de los pacientes y dificulta la imprescindible adherencia al tratamiento.

De todos los efectos adversos de los farmacos, el cambio en la redistribucién grasa, conocido como
Lipodistrofia (LD), supone una desfiguracién, en ocasiones dramdtica y atroz, que altera
psicologicamente a los afectados, suponiendo un nuevo estigma en la enfermedad que esta lejos de

estar aceptada socialmente.

Fuente: entre mujeres.com

Esta distribucién anormal de la grasa corporal es un problema que va mas alla de la cuestion
estética, es considerada cirugfa reparadora y estd cubierta por la Sanidad Publica, aunque
recientemente existen problemas de acceso al uso tutelado en algunas comunidades auténomas de
Espafia. La reparacion facial fue durante 3 afios realizada como uso tutelado y financiada por el
fondo de cohesién del Ministerio de Sanidad. Sin embargo, en marzo de 2013 ha acabado su
compromiso y es ahora cuando lo han de asumir las propias C.C.A.A. En concreto, Castilla y Leon
ha decidido eliminar este servicio dejando a muchos pacientes que se encontraban en lista de espera
sin posibilidad de comenzarlo, y los que ya habian comenzado sin la posibilidad de finalizar el

mismo.

AFRONTAMIENTO DEL ESTIGMA A TRAVES DE LA POTENCIACION DE
HABILIDADES ENTRE PERSONAS CON VIH Y SIDA

La potenciacién de habilidades personales posibilita que personas con VIH afronten tanto el
estigma y la discriminacion como el autoestigma, permitiendo que no se produzca una
autoexclusion en el acceso a oportunidades y beneficios que ofrece la sociedad. Este programa tiene
como objetivo central de su actuacién reducir las desigualdades de las personas con VIH en cuanto

a beneficios para su salud y en beneficios sociales, producidos actualmente y originados
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basicamente por el miedo anticipatorio que sienten ante su estigmatizacion y exclusioén social. El
estigma y la discriminacién repercuten de forma sustancial en la prevencién, el diagnéstico,

tratamiento y vigilancia de la infeccién.

El empoderamiento de las personas con VIH vy sida, asi como el desarrollo de habilidades
personales, son aspectos concretos que aborda el Plan Multisectorial 2008 — 2012, para tratar
cuestiones como el estigma y la discriminacién. Alteraciones psicologicas como la ansiedad, la
depresién o el estrés son muy frecuentes en las personas con infeccién por VIH, debido a los
factores emocionales o eventos estresantes a los que suelen estar expuestas, otros de los factores a
considerar son el impacto emocional que puede provocar el diagnéstico de la infeccién, las
expectativas frente a los controles médicos, la discriminacién y el estigma que todavia caracterizan a
la infeccién. Las manifestaciones clinicas, los efectos secundarios de algunos de los medicamentos
antirretrovirales, etc. son también otros aspectos a tener en cuenta como elementos estresores. La
presencia de alguno de los elementos anteriormente mencionado o la interaccién de los mismos,
deriva a menudo en la ocultacion del estado serolégico, conducta de respuesta ante el miedo al

rechazo que una persona con infeccién por VIH presupone.

Afrontamiento
de problemas

Traumas

Trastorno
por estrés
postraumatico

Confianza

Relos
emaocionales de
las mujeres
con VIH

Envejecimiento
Yy menopausia

Problemas Embarazo
psicosexuales Problemas y crianza
de relacién

RETOS EMOCIONALES A LOS QUE SE ENFRENTAN LAS MUJERES QUE VIVEN CON VIH

Fuente: Revista “Lo + Positivo”, N° 52.

Desde este punto de vista, podria considerarse que es esta una respuesta o conducta adaptativa, sin
embargo es una conducta que a medio y largo plazo conduce a una situacién opuesta, la

desadaptacion y que resulta perjudicial debido a las consecuencias negativas que conlleva.
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La adaptacion depende, por un lado de caracteristicas personales y por otro, de la naturaleza de las
situaciones que enfrenta el individuo. Las situaciones en las que las personas muestran conductas

adaptativas radica en tres conceptos: estrés, control y vulnerabilidad.

El estrés involucra las reacciones de la gente ante situaciones que representan exigencias y
oportunidades que deben aprovecharse. El estrés aparece al enfrentar un cambio inesperado y
presenta tres fases: la primera es estimulacién, cuando se activa el organismo para hacer frente al
problema. Si no se resuelve el problema, se pasa a la segunda, que es la resistencia, y de ah{ a la
tercera, el agotamiento. Con el agotamiento resulta el desgaste, que es el significado completo del
término estrés. De este desgaste se deriva una serie de enfermedades que el estrés predispone y

donde concursan otras causas, como las ambientales y genéticas.

La vulnerabilidad es la probabilidad de responder de forma adaptada a situaciones con efectividad y
en las personas con VIH vy sida, pueden existir ciertas condiciones que afectan a la vulnerabilidad.
La forma de manejar las dificultades y el tratar de superarlas, haciendo uso de las técnicas

disponibles, constituye la capacidad de afrontamiento.

La ocultacién dificulta el seguimiento médico, la adhesién al tratamiento, la prevencién de la
infecciéon por VIH y otras infecciones transmisibles, asi como la convivencia en sociedad, la
integracion sociolaboral, las relaciones afectivas y las relaciones sexuales. En definitiva supone una
merma importante en la calidad de vida de las personas a nivel general, teniendo incluso

consecuencias en su supervivencia.

Es necesario tener en cuenta e incluir también los aspectos neuro-psicologicos asociados a la
infecciéon por VIH. Estos causan sintomas cognitivos que tienen una repercusion importante en la
calidad de vida de las personas y se relacionan también estrechamente con alteraciones del estado

de animo.

Por otra parte, la aceptacion social de los y las afectados/as sigue siendo uno de los principales
retos, ya que se conoce que su aceptaciéon presenta una respuesta efectiva ante el VIH y el sida
(Informe FIPSE 2005: Discriminacién y VIH/SIDA). Este estudio demuestra que, si bien en el
marco legal espafiol no existe discriminacién como tal, las personas que viven con VIH en nuestro
pais contindan siendo victimas de distintas formas de discriminacién atn cuando la legislacion
vigente lo condena explicitamente. Mas recientemente el estudio de SEISIDA (Fuster et al, 2010),
corrobora que la discriminacion y los prejuicios hacia las personas con VIH son una realidad en la

sociedad espafiola actual.
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Por estas razones, se considera importante dotar a las personas con infecciéon por VIH y sida de
estrategias e instrumentos para el afrontamiento y manejo de su situacién, asi como el conocimiento
especifico sobre el marco juridico institucional que protege sus derechos y vela por su bienestar,

objetivos del proyecto que se presenta.

En Espafia no existen programas especificos para abordar el autoestigma de las personas con VIH,
por lo menos con este nivel de estructuracion, organizacioén y evaluacion. Es por eso que este
programa cubre todo el estado espafiol, rotando la formacién en diferentes CC.AA. Como no es
posible realizar el programa en todas las CCAA todos los afios, cada afio se seleccionan un nimero
determinado de ellas. Aunque éstas sean las localizaciones donde se va a ejecutar el programa,
los/as participantes pueden ser de cualquier punto del Estado, desplazandose a la localidad més

cercana donde se lleve a cabo la formacion.

Colectivo al que se dirige el programa/proyecto

Personas con infeccién por VIH y sida que se encuentran con grandes dificultades a nivel cognitivo
y emocional para el manejo de su situacién, condicionandoles en gran medida su calidad de vida, y
llegando a derivar en una situacién de especial vulnerabilidad en su vida diaria. Personas que se
encuentren en alguno de estos estados: malestar psicolégico y emocional relacionado con la falta de
aceptacion del proceso (preocupacion por el estigma y discriminacion, alta ocultacién, temor a ser
descubiertas, sentimientos de verglienza, culpa, temor a infectar a otros/as...); personas que carecen
de habilidades personales para enfrentarse adecuadamente a su proceso de infeccién/enfermedad.
Es necesario que la persona que va a participar cumpla uno o varios de los aspectos relacionados
anteriormente. Aunque no es un requisito imprescindible, es importante a la hora de configurar los
grupos atender a la paridad de géneros. Desde CESIDA se contacta con las entidades, siendo esta la
via de acceso a la poblacion participante en el taller con el objetivo de remitirles un pre-test y la
ficha de inscripcién de las personas potencialmente participantes en el taller. Una vez
cumplimentado el pre-test (anénimo), las entidades envian estos datos a CESIDA, donde se
custodian y se reenvian a la persona encargada de facilitar la formacién sobre aspectos emocionales,
quien efectda el vaciado de contenido y obtiene informacién mas concreta sobre cada participante.
Los datos de registro (ficha de inscripcién), son enviados a CESIDA de la misma forma, siendo

custodiados en la Coordinadora siguiendo las indicaciones de la Ley de Proteccién de Datos.

Descripcion general de la intervencion

El taller tiene una duracién de 14 horas: viernes tarde, saibado completo y domingo por la
mafiana.El taller se realiza durante fines de semana. Cada taller contarfa con 14 personas
como maximo, fomentando de manera especial la participacion de las mujeres (teniendo en

cuenta las consecuencias psicolégicas y sociales diferenciales de la infeccién, la mayor
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estigmatizacion, el incremento de responsabilidades familiares, el sentimiento de culpa por

no cumplir con los roles asignados o la distribucién de tiempos y espacios diferenciados).

El nimero de participantes se establece con el objetivo de llevar a cabo un trabajo eficaz, tratando

de oftecer una adecuada respuesta ante posibles demandas de los/as asistentes.

Los talleres suelen ser de 14 usuarios de los cuales 7 son de la entidad ejecutante del taller y otros 7

se suelen dejar a demanda de otras entidades de CESIDA que estén cerca por los gastos)

El contenido de cada taller se centra en los siguientes apartados:

Autoestima, Habilidades de Relacit
Estrategias de Autorregulaci
Emocional y Establecimiento

Consecucion de Objetivos Persces.

Estos apartados se desarrollan en 9 sesiones a lo largo del taller: Presentacion del taller e
identificacién de dificultades de los/las participantes; estigma y discriminacion, caractetisticas y
consecuencias; identificaciéon y desarrollo de formas de afrontamiento del estigma; autoestima;
capacitacion legal; habilidades de comunicacién; habilidades de autocontrol emocional;

planificacion de metas y objetivos personales y cierre y evaluacion del taller.

Esta intervencién se desarrolla con metodologia de educacién participativa y se combinan
explicaciones teéricas con diversas técnicas de dinamica de grupos tales como, lluvia de ideas,

discusiones grupales, analisis de textos escritos, role-playing y trabajo en pequefos grupos.

La intervencion se realiza utilizando la estructura de talleres formativos para el aprendizaje sobre el
manejo de instrumentos de afrontamiento para la visibilidad de las personas que mantienen

conductas de ocultacion.

La accién contempla la implementacion de estrategias que ayuden a los/as participantes en su
evolucién y desarrollo personal. Para ello la herramienta de comunicacién utilizada en los talleres es
el Counselling. Se propone un curso, integrado por diferentes talleres que se estructuran a modo de
estrategias de apoyo y orientaciéon dirigidos al apoyo integral de las personas con infeccién por

VIH.
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Finalizado el taller se efectua el cierre de grupo y cada participante cumplimenta el post-test,

entregando el mismo a la persona responsable del trabajo emocional. Esta debe hacer el vaciado de

datos, la valoracién oportuna y sacar conclusiones sobre el trabajo del taller.

“Desde el comienzo de la epidemia, el estigma, la discriminacién y la desigualdad entre sexos han

sido identificados [...] como los principales obsticulos para dar respuestas eficaces al VIH. Sin

embargo, nunca ha existido un compromiso politico y programatico serio para hacer algo acerca de

estas cuestiones”. Peter Piot, Director ejecutivo del Programa Conjunto de las Naciones Unidas

sobre el VIH/Sida (2009).

4.6.2. Insercion Socio Laboral

4.6.2.1 Apoyo a la Insercion Socio-Laboral.

La intervencién puede ser a nivel individual o grupal en funcién de las demandas planteadas y las

necesidades que presenten en el momento de la acogida.

Actividades que se realizan:

Entrevistas individualizadas para analizar el perfil personal y profesional, intereses,
capacidades laborales y necesidades de cualificacién y formacion.

Trabajo con el/la usuatio/a, el fomento de habilidades personales, motivacion y
habilidades para el empleo.

Establecimiento y supervisiéon de un Plan Individualizado de Insercién Sociolaboral.
Introduccién, disefio, actualizacion e impresion del Curriculum vitae de las personas
usuarias del servicio.

Informacién y contacto con recursos laborales y de formacion.

Asesoramiento sobre ofertas de trabajo y demandas de empleo.

Preparacion de entrevistas de trabajo.

Realizacion individualizada con las personas usuarias de un plan de ocupacion del ocio y
del tiempo libre en los casos que se considere necesatio a lo largo del proceso.
Coordinacién y trabajo en equipo con profesionales de otros recursos de apoyo a la

insercién sociolaboral del municipio de Palencia.
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4.6.2.2. Oficinas Virtuales (O0.VYV)

Programa elaborado por CESIDA y financiado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad con cargo a la asignacion tributaria del impuesto sobre las personas fisicas IRPF, puesto a
disposicién para todas aquellas entidades miembro que quieran ejecutarlo. El objetivo principal de
este programa es fomentar la insercién sociolaboral de las personas con VIH/SIDA que se

encuentren en riesgo de exclusion social.

En la situacién de crisis econémica por la que actualmente atraviesa el pafs, con una tasa de paro
que ronda el 25 %, se esta haciendo muy dificil poder encontrar o mantener un empleo, estas
dificultades aumentan para las personas con VIH a causa de la ignorancia y la discriminacién. Segiun
el estudio de FIPSE sobre la Integracién Laboral de las personas con VIH, destaca que 1 de cada 4

trabadores con VIH es discriminado en el mundo laboral.

Estos datos nos muestran que todavia nos queda mucho por avanzar. A pesar de la existencia de
una legislaciéon nacional e internacional que, tedricamente, ampara y protege a las personas que
viven con VIH, durante los ultimos afios venimos constatando la existencia de situaciones de

discriminacién hacia las personas que viven con VIH en el ambito laboral.

El Informe de la Asesoria Juridica del Observatorio de Derechos Humanos y VIH asi lo demuestra.
Pese a la existencia de practicas que vulneran los derechos en todos los ambitos, la discriminacion
en el ambito del trabajo sigue siendo la principal fuente de consulta. Segun los datos del
Observatorio y las consultas recibidas por CESIDA a través de su proyecto de CLINICA LEGAL,
los motivos mas habituales de consulta son los cambios en las condiciones de trabajo (horario,
ubicacion fisica, responsabilidades, salatio), la vulneracion de la confidencialidad de datos médicos,
la solicitud de la prueba del VIH sin tener relevancia para el puesto, la exclusién de oposiciones, las
dificultades para encontrar trabajo o los despidos. Todas estas circunstancias, colocan a las personas
con VIH en una situaciéon de desventaja tanto a la hora de acceder al mercado laboral como a la

hora de mantener su puesto de trabajo.

Los prejuicios y la ignorancia entorno al VIH perpetian un estigma que infunde miedo a la
sociedad y dificulta a las personas afectadas revelar que viven con VIH en determinados entornos
como el laboral. Esta situacion desventajosa en relacion al resto de la poblacion desempleada, obliga

a establecer iniciativas activas de empleo especificas para estas personas mas vulnerables.

Este programa surge ante la necesidad que plantean las entidades que trabajan con personas

seropositivas de sumar esfuerzos y crear sinergias tanto para poder abordar la complejidad y
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multidimensionalidad de los problemas que afectan a las personas con VIH y mejorar la calidad y
efectividad de la intervencion, como para poder crear estrategias y politicas de mayor alcance, como
puede ser el trabajo con las Administracién publicas, sindicatos, patronal...y la incidencia politica
en cuestiones de discriminacion arbitraria como la peticién del Dictamen Técnico Facultativo de la

Resolucién del grado de minusvalia, la peticion de pruebas de VIH...

Las redes tienen un "efecto sinérgico”, es decir, el efecto total de las actividades generadas en
conjunto es mayor que la suma de las actividades individuales. En este sentido, la cooperacién entre
las organizaciones retroalimenta a los grupos participes de la accién, favoreciendo la
promocién/gestidén, el grado de influencia y presién politica, la ampliacion respecto a la
comprension de la situacién sociolaboral de las personas con VIH vy sida, reduciendo la duplicacion
de esfuerzos y el intercambio de ideas, visiones, experiencias y destrezas para afrontar el estigma y la
discriminacién dirigida hacia estas personas con VIH y sida en el mercado laboral. El programa de
Oficinas Virtuales inicié su trabajo en 2004 y no es hasta 2008 cuando el CCASP empieza a

desarrollatlo.

DESCRIPCION DEL CONTENIDO DEL PROGRAMA
Dando continuidad al programa de Oficinas Virtuales para la integraciéon laboral de las personas
con VIH de forma integral, se pretende llevar a cabo las siguientes estrategias:
1. Intervencién directa con los/as usuarios/as disefiando de forma patticipativa itineratios de
insercién sociolaboral que incluyen acciones de orientacién y asesoramiento sociolaboral a
personas con VIH y sida, por parte de las diferentes entidades que participan en el programa.
2. Coordinacioén y trabajo en red de las diferentes entidades participantes.
3. Trabajo de sensibilizacién y formacién con sindicatos y organizaciones empresariales en
colaboracién con otras redes y entidades.

4. Colaboracién con la Administracién Puablica, Universidades y centros formativos.

1. Intervencion directa con los/ as usuarios/ as diseiiando de forma participativa itinerarios de insercion sociolaboral
qgue incluyen acciones de orientacion y asesoramiento sociolaboral a personas con V'IH y sida, por parte de las

diferentes entidades que participan en el programa.
Esta estrategia esta dirigida a que la persona usuaria se incorporase en el mercado de trabajo, a

través de un conjunto de instrumentos y procedimientos técnicos de apoyo, ajustados a las

necesidades de cada persona.
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A posterior de esta entrevista de acogida inicial, se realiza las acciones de bisqueda de empleo,
analisis y valoraciones de ofertas formativas y/o laborales, colocacion del sujeto, adaptacién y

formacién laboral, seguimiento y evaluacién global del proceso.

Por otro lado, la finalidad de este itinerario de insercién, es la elaboracién de un proyecto
profesional y formativo ajustado al perfil e intereses profesionales de unos determinados usuarios,

asi como a las demandas concretas del mercado de trabajo.

La realizacién de estos itinerarios de insercion sociolaboral resulta compleja, dada la diversidad de
perfiles de personas con los que se trabaja. Para facilitar la reflexion y el analisis de los
conocimientos, las competencias y los puntos fuertes y débiles de las personas beneficiarias con
VIH y sida que pasan por este programa, los educadores responsables del desarrollo del programa
estaran organizados en Red y en coordinacién con personal técnico de CESIDA, de forma que se
pueda intercambiar informacién, realizar una intervencién de mayor calidad estableciendo

herramientas homogéneas para la sistematizacion del trabajo realizado.

Entre esas herramientas, se cuenta ya con las necesarias para iniciar la acogida de la demanda de
orientacion sociolaboral: una ficha de recogida de informacion, un guién de entrevista y un dossier
de informacién tedrico-practico que ofrece informacién sobre el programa y facilita la
incorporacioén de nuevas entidades al desarrollo del proyecto. Todas las herramientas con las que se

cuenta son evaluadas anualmente, adaptandolas a las nuevas situaciones surgidas.

2. Coordinacion y trabajo en red de las diferentes entidades participantes.

Se mantiene, como parte fundamental del programa, la metodologia del trabajo en red y la

coordinacién entre las diferentes entidades ejecutantes.

El objetivo del trabajo de la Red de Insercion Laboral, es generar sinergias desde las diferentes
entidades sin animo de lucro adheridas al programa, tratando de aportar nuevas herramientas que,
por un lado, permiten y facilitan el intercambio de informacién de manera cémoda, rapida y sencilla
entre los técnicos de insercién y por otro, ofrecen orientaciones tedricas, practicas y documentales
para la organizacion y el funcionamiento de la propia red, lo que permite el disefio conjunto de
estrategias de intervencién a nivel estatal, que posteriormente se ponen en acciéon e implementan en

el Ambito local.
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Este trabajo en red se realizara por dos vias:

I.- Red virtual de Insercién Laboral denominada “Oficinas Virtuales”.

Como herramienta principal para este trabajo en Red se hara uso de la plataforma virtual que

comenzdé a implantarse desde el 2004 a nivel nacional y que en el ultimo afio ha sido utilizada por

las entidades sin animo de lucro participantes del programa, que trabajan la insercién sociolaboral

de personas con VIH vy sida.

Ademas de esta plataforma interna, alojada en un servidor virtual al que se accede con el permiso de

los usuarios a través de Internet, para el trabajo en red se dispone de las siguientes herramientas:

Repositorio de informacién y documentos de interés para el desarrollo del programa y el
trabajo de las entidades en el ambito de la insercion sociolaboral de personas con VIH y
sida, con la opcionalidad de descarga para su consulta o visionado on —line. Durante el afio
2013 se realizaran varias colaboraciones con la entidad Trabajando en Positivo, para el
intercambio de informacién entre las diferentes paginas web de cada entidad.

Canales de mensajerfa instantineas: se convocan chats semanales entre las diferentes
entidades involucradas, con objeto de trabajar sobre casos practicos de intervencion
sociolaboral. Cada caso es planteado cada vez por una entidad diferente del programa.
Asimismo, se tratan temas trelacionados con la gestiéon del programa, herramientas
utilizadas, lineas de trabajo a seguir y procedimientos de intervencién con los/as
usuarios/as. Los Chat estin moderados y dirigidos por la persona técnica de referencia en
CESIDA.

Lista de distribucion de correos electronicos: a través de una lista de correo, gestionada pot
personal técnico de CESIDA, se filtra y se distribuye informacién sobre herramientas,
recursos, legislacion disponible, noticias de interés..., asi como propuestas de calendario y
de orden de reunién para la realizacién de los chats y encuentros presenciales.

Realizacion de informes conjuntos entre las diferentes entidades que integran la red de
oficinas virtuales y en colaboracién con la entidad Trabajando en Positivo, sobre aspectos
que influyen en los procesos de insercién laboral de las personas con VIH y en las

posibilidades de éstas para acceder a un puesto de trabajo.

Durante el afio 2013 se pretende continuar mejorando las funcionalidades en la plataforma virtual

disefiada para el programa, para incorporar una completa integracion con diferentes redes sociales.
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II.- Encuentros presenciales del equipo de profesionales que conforman la red, a través de
diferentes cursos y seminarios formativos.

Aparte del trabajo on /ine, 1a red se retine de forma presencial, un minimo de dos veces al afio, donde
ademas se procede a la realizacién de jornadas y encuentros formativos de la red de Oficinas

Virtuales.

3. Trabajo de sensibilizacion y formacion con sindicatos y organizaciones empresariales en colaboracion con otras redes

y entidades.

En el ambito de la insercion socio-laboral es fundamental tener en cuenta el protagonismo del
mundo empresatial, que son en dltimo término los que tienen que contratar a las personas con VIH
y sida. Por ello sera necesario establecer vias de colaboracion con las organizaciones empresariales y
sindicatos. Se pretende contar con la colaboracion de las entidades RANDSTAD y ADECCO, para
que pongan en conocimiento de las entidades que integran la Red de Oficinas Virtuales, ofertas de

puestos de trabajo que encajen con el perfil de las personas usuarias.

En este sentido el programa desarrollard las siguientes acciones:

*  Realizaciéon de acompafiamientos y visitas con personas usuarias a empresas y centros de
trabajo por parte de los/as técnicos/as del proyecto a fin de poder sensibilizar in situ tanto
a empresarios como al personal encargado de losrecursos humanos.

*  Acciones de divulgacion y sensibilizacion a través de la elaboracion, ediciéon y distribucion
de tripticos entre el tejido empresarial.

* Participacién en diferentes foros y espacios de encuentro empresariales para la inserciéon
socio laboral, donde se puedan poner en comun lineas y estrategias de trabajo conjuntas o
complementarias, llegando a materializarse en posibles acuerdos de colaboracién que
tengan un mayor impacto social y politico.

*  Mantener la colaboracién abierta con UGT para el apoyo y desarrollo de campafias de
sensibilizaciéon en beneficio de la insercién sociolaboral de las personas con VIH vy sida,
dirigidas a los trabajadores asi como para la colaboracién en la formaciéon que desde el

sindicato se da a los delegados sindicales.

4. Colaboracion con la Administracion Piblica, Universidades y centros formativos.

CESIDA apuesta por la colaboraciéon con las organizaciones de la sociedad civil y con las
administraciones publicas, para que desde la complementariedad y la corresponsabilidad podamos
fortalecernos en nuestros valores especificos y personalidad diferencial misién, velando para que no

se produzca una vulneracion injustificada de los derechos de las personas con VIH.
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4.6.3. Apoyo domiciliario y/u hospitalario

Programa elaborado por el CCASP y financiado tanto por el Ayuntamiento de Palencia como por la
Junta de Castilla y Leén a través de FECCAS, ademas del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad (MSSSI), a través de la orden de subvenciones a ONG con cargo al Impuesto sobre la
Renta de las Personas Fisicas (IRPF). El objetivo desde este servicio es actuar como mediadores
entre usuatios/as y/o, familiares y Sistema Sanitario (Equipo médico, Equipo de enfermeria,
Departamento Trabajo Social) y dar cobertura a aquellos aspectos que puedan aparecer antes,
durante y después de un ingreso hospitalario procurando el bienestar y una calidad de atencién a la

persona durante su permanencia en el hospital.

Las intervenciones se realizan previa demanda por parte del propio usuario, su entorno proximo,
del equipo de Medicina Interna o la Trabajadora Social del Complejo Asistencial de Palencia

(Hospital Rio Carrién).
La metodologia que se utiliza se basa en el acompafiamiento y las técnicas del connselling.

Ofrecemos acompafamiento durante el ingreso hospitalario, apoyo emocional tanto al usuario
como a las personas que ejercen el papel de cuidador, acompafiamiento a consultas, realizacion de
pruebas, tramitacién de recursos, asesoramiento e informacidon sobre prestaciones sanitarias
(protesis, sillas de ruedas, ayuda para medicamentos, etc.), bisqueda de otros recursos de estancia
residencial, etc.... Cabe destacar el papel del voluntariado de acompafiamiento y apoyo emocional
que colabora en este servicio activamente. Actualmente formado por 9 personas con formacién en

Relacion de Ayuda y Counselling.

OBJETIVOS

» Proporcionar el apoyo emocional necesario para afrontar las dificultades del paciente
encamado, as{ como facilitarle compafifa y entretenimiento para facilitarle momentos de
ocio.

* Promover en el paciente la educacion para la salud suficiente para cubrir sus necesidades
basicas.

»  Proporcionar al usuario seropositivo los recursos de los que pueda carecer para cubrir sus
necesidades basicas de salud, como la alimentacién, el vestido, la higiene personal,
habilidades sociales, etc.

*  Fomentar la adhesién al tratamiento de los usuarios.
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*  En cuanto al apoyo domiciliatio se intentan cubrir las necesidades y carencias que puedan
tener los afectados a través de consultas via telefénica, visitas a sus domicilios, control de

la medicacion, atencién en la sede, voluntariado de acompafiamiento, etc.
4.6.4. Gestion de Recursos

El cometido basico del CCASP es asesorar y gestionar temas de vivienda, casas de acogida,
pensiones, ayudas econémicas, etc. a las que tiene derecho el afectado, temas juridicos y otro tipo
de recursos de la comunidad como comedores benéficos, asociaciones de ayuda complementaria,
recursos de ocio y tiempo libre, etc. Esta labor, que deberia de pertenecer a los profesionales del
Trabajo Social, se lleva a cabo por las educadoras sociales del CCASP que hemos tenido que
aprender en materia de ayudas y prestaciones aunque casi siempre se acaba derivando a los servicios

especificos en cada una de las materias por falta de personal cualificado en el equipo de trabajadores

del CCASP.

Las areas que se trabajan son:
*  Asesoramiento para la tramitacion de ayudas
»  Solicitud/revision del grado de discapacidad
*  Actualizacién de pensiones
*  Tarjetas reducidas para el transporte
*  Gestiones/derivaciones juridicas
*  Acompafiamiento en otras gestiones

*  Derivacién y orientacion a otros recursos

Mencién especial debemos hacer de los recursos residenciales, ya que es una de las derivaciones que
mas realizan en los ultimos afos. En la década de los 90, la aparicion de los tratamientos
antirretrovirales supuso un incremento de la esperanza de vida de las personas con VIH y sida.
Como sefiala Udidrraga Gatcfa, presidenta de la Coordinadora Estatal de VIH/SIDA, CESIDA,
"esta situacion debe ir acompafiada del abordaje de las nuevas necesidades que han surgido, ya que
es necesatio que los programas fomenten la autonomia de las personas, dotindoles de las

herramientas necesarias" (2011).

En la actualidad, los programas que se realizan en los centros residenciales son de caricter

asistencial y centrados en los cuidados paliativos, junto con otros que a través de la promocion de

conductas de menor riesgo, habitos de vida saludables y adherencia al tratamiento, facilitan la
n

reincorporacién social y laboral de las personas con VIH/SIDA. Udiirraga afirma que "es

fundamental que los programas de las personas con VIH y sida no se limiten a la atencién y el
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El papel de Educador Social en los programas de intervencidon con seropositivos.
El caso del CCASP.

seguimiento sanitario, sino que incluyan el soporte psicosocial que les permita un desarrollo

personal normalizado" (2011).

En el marco de la 111 Jornada de Centros Residenciales para personas con VIH y sida, organizada
por CESIDA vy subvencionada por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, se han
expuesto los nuevos retos a los que se enfrentan las personas con el VIH que se hacen mayores,
gracias al aumento de la esperanza de vida tras la aparicion de los tratamientos antirretrovirales en

los afios 1990.

En la jornada también se trataron los nuevos retos de los centros residenciales, ya que cada afio
aumenta el numero de personas con el VIH mayores de 50 afios, y desde 2011 se ha incrementado
el nimero de personas con el VIH que se quedan sin domicilio y demandan estos recursos, que
cada vez son mas escasos. Carlos Varela, secretario general de CESIDA, afirma que “ademas de la
falta de plazas especializadas para las personas con VIH, el problema sigue siendo que a estas
personas se les niega el acceso a centros de dia y residencias, porque a la infeccién por el VIH se le

considera erréneamente una enfermedad infecto-contagiosa” (2011).

En Castilla y Le6n disponemos de dos Casas de Acogida, una de ellas en Valladolid y la otra en
Burgos.

CASA DE ACOGIDA. LA ENCINA
Fuente: Comité Ciudadano AntiSida de Burgos (CCASBU)

Las casas de acogida son recursos de caracter sociosanitario, gestionadas por entidades sin animo de
lucro, como por ejemplo en Burgos que lo lleva Comité Ciudadano Antisida de Burgos, mediante

un convenio de colaboracién con el Ayuntamiento de la capital.
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El objeto fundamental de estos recursos residenciales es atender a las necesidades bio-psico-sociales
de personas seropositivas en un estadio avanzado de la enfermedad, y/o carentes de cobertura
socio-familiar y econémica suficiente para ser atendidas en su nuicleo familiar o vivir de forma

independiente.

El perfil de las personas que demandan estos servicios suelen ser personas con necesidades
especiales que requieren de una ayuda concreta:

* Personas que no estan respondiendo bien a los tratamientos actuales o que por diversos
motivos se encuentran en una fase avanzada de la enfermedad.

*  Personas que combinan los problemas de salud relacionados con el VIH/SIDA con otros
problemas de salud, enfermedades o discapacidades, fisicas, sensoriales y/o de sus
funciones psicologicas.

* DPersonas que arrastran consigo una historia de dificultades personales graves, que se
encuentran en situaciéon de exclusién social, con escaso apoyo familiar y social o cuya
familia ya no existe, con escasos o nulos recursos econémicos y con recursos personales
muy deteriorados o mermados, que con frecuencia no encuentran apoyo o atencioén en

los recursos existentes.

Asi nos encontramos con personas que presentan un grave deterioro en su estado de salud, debido,
en parte, a los efectos secundarios de los farmacos utilizados, a la mala adherencia a los
tratamientos y al largo proceso evolutivo de la enfermedad con la apariciéon de demencias severas,
encefalopatias, acompafiadas en muchos casos de pérdida de control sobre sus funciones fisico-
motrices. En otros casos se suman la aparicion de infecciones y enfermedades, como el fallo
hepatico o la cirrosis debido al gran porcentaje de personas que conviven, ademads, con el virus de la

hepatitis C, diversos tipos de canceres, patologfas de tipo cardiovascular y cerebrovascular, etc.

A este perfil de problemas generados por el VIH se suman otros de exclusiéon social grave,
enfermedades psiquidtricas, demencias y detetioro general ocasionado por el abuso de drogas y/o

historias personales muy desfavorecedoras.

También constatamos la incorporacion de personas inmigrantes, procedentes de los servicios de

Medicina Interna, carentes de cobertura familiar y en situacién de no legalidad.

El objetivo es atender a sus necesidades basicas fisico-biologicas, cognitivas, emocionales y sociales;
promoviendo su equilibrio reestructuracion y equilibrio personal y social, asi como, en los casos que

sea posible, su insercién sociolaboral.
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En la actualidad las casas de acogida son un recurso especifico, no reemplazable, formando patte de
la red asistencial de atencién al excluido social con infecciéon por VIH. Esto permite afirmar la
rentabilidad del recurso que evita situaciones de grave marginaciéon e indefension, disminuye los

costes sanitarios y apoya la integracion de personas con problemas de marginacién.

La diversidad de actuaciones que se llevan a cabo dentro del programa son posibles gracias a la
implicacién activa de los residentes que conforman la casa, del equipo de trabajo responsable de
llevar a cabo su funcionamiento, de la gestién y respaldo de las ONG vy sus servicios, de la labor de
los voluntarios, asi como de las instituciones que confian en este trabajo y financian

econémicamente el proyecto.

AREAS DE INTERVENCION:
1. Area sanitaria: Mejorar y/o mantener el estado de salud de las personas residentes. Garantizar un
seguimiento médico adecuado.

- Propotrcionar los cuidados médicos y/o paliativos necesarios.

- Tavorecer la adherencia al tratamiento.

- Estimular la adquisicién de habitos de higiene.

- Estimular la adquisicién de habitos saludables en la alimentacion.

- Iniciar y/o mantener tratamientos de deshabituacién de drogas y/o alcohol.

- Iniciar y/o mantener tratamientos de salud mental.

2. Area social: Satisfacer las necesidades de tipo fisico, cognitivo y social.
- Proporcionar una residencia estable o temporal.
- Actualizar toda la documentacion necesaria de la persona.
- Apoyar en la resolucién de temas judiciales si los hubiera.
- Estimular el aprendizaje de normas basicas de convivencia.
- Estimular el aprendizaje de habilidades y tareas domésticas.
- Potenciar el afecto y la comunicacién familiar.
- Potenciar la adquisicién de modelos de comportamiento adecuados.
- Fomentar la importancia de una imagen corporal adecuada.
- Lograr el aprendizaje de una buena administracién de los ingresos econémicos.

- Fomentar la autonomia personal en todas sus areas.

3. Area Ocupacional y Formativa: potenciar la participacién en actividades ocupacionales, formativas

y rehabilitadoras en pos de un desarrollo personal, social y de insercién social.
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- Programa de formacién en ocupaciéon del tiempo libre: Fomenta la participacion en
actividades culturales y recreativas, asi como de tipo ocupacional y con caracter
rehabilitador dentro de la casa y en el entorno mas proximo de la ciudad.

- Facilitar la incorporacion en los recursos formativos y/o ocupacionales existentes en
la ciudad.

- Promover la incorporacién laboral de los residentes cuya salud se lo permita.

- Potenciar el desarrollo de una vida auténoma si se considera viable.

Todos estos objetivos se materializan de acuerdo a un Plan de Desarrollo Personal que se disefia de
manera individual para cada residente adaptindonos a las diferencias y necesidades individuales de

cada caso que atendemos.

4.6.5. Adhesion al Tratamiento y seguimiento de citas

Todas las personas con VIH tienen derecho al tratamiento ARV gratuito de acuerdo con las
recomendaciones nacionales e internacionales, aunque sin duda hay una parte de los pacientes,
precisamente aquellos con mayores componentes de matginacion, que no acceden a estos servicios.
Una de las prioridades del plan multisectorial es reforzar las actividades de prevencién dirigidas a las
personas VIH positivas. En este contexto, la adherencia al tratamiento adquiere una importancia
que va mas alla del individuo cuando se considera como estrategia de prevencion al disminuir la
carga viral, en sangre y en el resto de liquidos biolégicos implicados en la transmision de la

enfermedad.

La adherencia al tratamiento es la capacidad del paciente de implicarse correctamente en la eleccion,
inicio y control del TARGA que permita mantener el cumplimiento riguroso del mismo con el
objetivo de conseguir una adecuada supresion de la replicacién viral. Por tanto, la falta de
adherencia va mas alla de la falta de tomas de medicacion, y es un proceso complejo y compartido
entre el personal sanitario y el paciente, que comprende diferentes etapas, desde la aceptacion del
diagnostico, la percepcion de la necesidad de realizar el tratamiento de forma correcta, la
motivacién para hacerlo, la disposicién y entrenamiento de habilidades para realizarlo, la capacidad
de superar las barreras o dificultades que aparezcan, y el mantenimiento de los logros alcanzados

con el paso del tiempo.

Existen factores relacionados con el individuo, como aspectos psicoldgicos (ansiedad, depresion y
estrés), conductuales, principalmente las adicciones, y aspectos sociales que influyen en la
adherencia al tratamiento y que deben ser abordados desde las consultas de VIH. Pero

probablemente uno de los factores mds importantes sea la relacion médico — paciente, que debe
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estar basada en el suministro de una informacién detallada y en la toma de decisiones conjuntas,

como demandan cada vez con mayor frecuencia las personas con VIH.

Los principales objetivos de los TARGA se resumen en:
* Incrementar el conteo de linfocitos T (Defensas)
*  Disminuir la carga viral a niveles indetectables.
*  Disminuir el riesgo de adquirir enfermedades oportunistas

*  Elevar la expectativa y calidad de vida de las personas infectadas por el VIH/SIDA.

Las estrategias para mejorar la adherencia al tratamiento deben utilizar varios métodos asociados
(estrategias de apoyo y ayuda y estrategias de intervencion) y deben estar incluidas en el seguimiento
rutinario de los pacientes. Deben estar dirigidas al paciente y centradas en la educacién, la
comunicacién y el apoyo psicolégico y social, tener capacidad para adaptar el sistema TARGA a los

habitos de vida y proporcionar estrategias de resolucién de conflictos.

La falta de adherencia se correlaciona positivamente con el aumento de ingresos hospitalarios y el
empeoramiento de la enfermedad. Ademas, en el seno de un sistema publico de salud, debe

contemplarse también como un problema de ineficiencia.

Desde el CCASP, el trabajo se dirige a apoyar y asesorar para poder aumentar la capacidad de la
persona de implicarse correctamente en la eleccién, inicio, control y seguimiento del tratamiento
antirretroviral que permita mantener el cumplimiento riguroso del mismo, con el objetivo de

conseguir una adecuada supresion de la replicacién viral.

Dentro de este contexto, el Educador Social plantea una metodologia de intervencién social que
apunta directamente a desarrollar estrategias que permitan:

*  Seleccionar las personas con mayor capacidad adaptativa a la terapia,

*  Localizar aquellos con mayor proclividad de abandono de tratamiento

*  Definir un modelo de seguimiento estratificado con base en el grado de adherencia

*  Mejorar el petfil de adherencia de la persona VIH/SIDA incluida dentro del protocolo de

antirretrovirales.

Este trabajo incursiona en el tratamiento antirretroviral (ARV). Explica su dinamica e importancia y
concluye que una buena adherencia significa la opcién entre la vida y la muerte para las personas
VIH/SIDA. Rompe por lo tanto con el paradigma de muerte del SIDA, pero lanza el reto para el

Educador Social de reeducar y generar procesos donde la persona VIH/SIDA potencie sus
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recursos internos y externos, para enfrentar su nueva dindmica de vida que irremediablemente

estara vinculada con su tratamiento.

Los problemas de adherencia representan un gran reto para la salud publica y esto en su conjunto,
ofrece un territorio extenso donde descubrir nuevos hotizontes para la Educaciéon Social. Ademas
de una aventura intelectual que apela a la creatividad para aportar soluciones efectivas y pertinentes
para una enfermedad, que como ninguna otra ha interpelado, y requerido la participaciéon activa y

comprometida todos y cada una de los ciudadanos de este planeta, no s6lo al personal sanitario.
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5. CONCLUSIONES

Este Trabajo fin de Grado me ha brindado la oportunidad reflexionar sobre la labor desarrollada
como Educadora Social en estos afios. Asimismo me ha permitido analizar y sistematizar el trabajo
desarrollado y observarlo con la distancia que no permite la acciéon del dia a dfa, cuando basta con
sacar adelante los proyectos y compromisos adquiridos. También, eso espero, para que el trabajo
desarrollado en un Comité AntiSida pueda ser entendido por todas aquellas personas que no viven

directamente con el VIH ni pertenecen al tejido asociativo dedicado a tales fines.

Se ha presentado aqui una historia de vida de una Educadora Social comprometida con una labor
social de hondo calado, cuya implicaciéon se ha contemplado tanto desde la perspectiva educativa
como desde la gestiéon de proyectos. La perspectiva educativa considero, como es logico, que ha
sido a la que mas espacio he dedicado y, por tanto, la mejor explicada. Sin embargo el plano de la
gestién de proyectos, cuya importancia a nadie se le escapa, ha podido quedar mas desdibujada, casi
oculta, bajo el plano de la intervencion socioeducativa. Resulta muy complicado de por si la gestion
de una pequefia ONG como es el Comité Antisida de Palencia. Dia a dia se van superando las
dificultades gracias al equipo de educadoras que conformamos el CCASP, muchas veces con
satisfacciones pero también otras tantas con profundas desilusiones y frustraciones. En estas
condiciones de mera supervivencia es importante entender que, aunque deseable, resulta imposible
derivar a otros profesionales aquellas actuaciones que no son propias de un Educador Social, pero
que hemos acabado asumiendo en aras de la urgencia de las mismas. El CCASP se mueve de forma
continua en un mar de problemas. A los problemas econémicos se han venido a afiadir los
problemas administrativos ya que los requisitos que exigen las cambiantes convocatorias de ayudas
son cada vez mayores y marginan a las pequefias ONGs lo que hace mas dificil la integracién de
profesionales de la Educacion Social en programas dirigidos a personas en situacién de exclusion
social.

Cuando los recursos son escasos, resulta légico que se deban priorizar las intervenciones dirigidas a
prevenir el VIH y promover el diagnéstico precoz (sobre todo en las poblaciones mas vulnerables y
mas afectadas) como herramientas fundamentales para frenar la progresion de esta epidemia. No
obstante, promover el derecho a la informacién, educar en la salud, acercar la ciencia a los
seropositivos, fomentar la visibilidad y el empoderamiento de los pacientes para reducir el estigma y
la discriminacién son intervenciones que intentan responder a la complejidad de una pandemia que
sobrepasa los limites de lo biomédico. Estos han sido entre otros, los objetivos del CCASP, que he

pretendido hacer visibles con mayor intensidad.
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Lamentablemente, la llegada de la crisis econémica ha venido seguida por los recortes en los
servicios sociales y sanitarios, que desembocaron, el pasado afio 2012, en el escaso respaldo del Plan
Nacional sobre el SIDA (PNS) a los proyectos desarrollados por nuestra entidad. Nos encontramos
en una situacion en la que los logros alcanzados en esta materia, gracias al esfuerzo realizado por
trabajadores y voluntarios durante mas de dos décadas, pueden experimentar un retroceso de

gravisimas consecuencias sociosanitarias.

El autocuidado de las personas VIH y su empoderamiento por medio de la informacién parecen
haber dejado de ser una prioridad para las autoridades sanitarias, que ven la salud publica desde un
punto de vista cortoplacista, como si el tinico ahorro posible viniera de los recortes y no del menor

gasto y los menores riesgos que permite tener pacientes informados y corresponsables de su salud.

La situacién actual de quebrantamiento de derechos sanitarios y sociales me hace reafirmarme,
todavia mads si cabe, y me motiva a seguir trabajando por un futuro mejor. Asi, seguiré atendiendo,
informando y acompafiando a las personas con VIH (o en riesgo de adquirirlo) con los escasos

recursos que aun dispone el CCASP.

Durante todos estos afios que he desempefiado mi labor de Educadora Social en el Comité Antisida
de Palencia, he tenido la suerte de conocer y de poder compartir ideas y objetivos con muchas
personas, con y sin el virus, con las que he trabajado desde el activismo comunitario y con las que
he crecido como persona. Mi labor como educadora facilita también que me relacione con otras
personas con VIH, que sin estar implicadas en el terreno, me dan extraordinarias lecciones de vida.
Echando la vista atrds veo como comencé a base de aprendizaje acelerado, partiendo de cero, para
que, al cabo de mucho menos tiempo de lo que se pueda una imaginar, te encuentres, no sabes muy
bien cémo, enfrentando la palabra y la razén ante instituciones, politicos y gigantes desconocidos.
Largos afios en los que cada dia vamos construyendo el futuro de unas personas que confian en el
CCASP, nos escuchan, nos comprenden, y llevan consigo esos valores basicos: igualdad, respeto y
derecho a decidir sobre la propia vida.

Veo con tristeza que las peores premoniciones que se venfan escuchando en los tltimos afios se han
acabado por hacer realidad. Ya hace mucho tiempo que las instituciones empezaron a dejar de lado
esta epidemia. Estd claro que queda mucho trabajo por hacer. Adn existe la marginacion, la
exclusion, el rechazo y la angustia pero seguiremos trabajando para dar voz a los que pocas veces, o
nunca, la tienen. Por ultimo, animo a todas aquellas personas que lean este trabajo, a que se unan a
la lucha contra el SIDA y a la defensa de los derechos de las personas seropositivas, como grano de

arena para conseguir frenar las consecuencias sociales de esta pandemia.
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7. ANEXOS

ANEXO I. PATOLOGIA DEL VIH/SIDA - CONCEPTOS CLAVE

¢QUE ES EL VIH Y EL SIDA?

El Virus de Ia Inmunodeficiencia Humana (VIH), es un virus que pertenece a la familia de
retrovirus. A diferencia de otros retrovirus, el VIH sélo infecta a los seres humanos. Dos de las
caracteristicas mas importantes de este virus son su variabilidad genética y su rapida replicacion, lo
que facilita la adaptacién del VIH a nuevas situaciones, como sucede ante la toma inadecuada de los

farmacos que se utilizan para combatitlo.

Es importante saber que el poder que tiene el VIH para producir enfermedad se debe a que infecta
y destruye nuestro sistema defensivo (sistema inmune). Cuando un microorganismo (por ¢j. el VIH)
penetra en nuestro organismo (por cualquiera de las vias de transmision), se movilizan nuestras
defensas de forma espontinea (respuesta inmune innata). Como consecuencia de esta activacion se
fabrican anticuerpos especificos dirigidos contra algunos de los componentes del VIH. El problema
radica en que en esta ocasion estos anticuerpos no consiguen destruir el VIH. Ademas, el VIH
destruye algunas de las células que intervienen en la respuesta inmune, entre otras, los linfocitos
CD4 (células responsables del sistema inmune). Como consecuencia de todo ello surgen
determinadas infecciones y neoplasias oportunistas, denominadas asi porque no suelen aparecer en

individuos que tienen su sistema inmune indemne.

El SIDA o Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida es el conjunto de manifestaciones
clinicas derivadas de la pérdida de capacidad defensiva de nuestro organismo secundarias a la
infeccion por VIH. El SIDA serfa la expresion tltima de la enfermedad, caracterizada por la
presencia de infecciones que denominamos oportunistas o de ciertas neoplasias. En Espafia, las
principales enfermedades indicativas de SIDA son la neumonia por Pneumocystis jiroveci y la

tuberculosis.

Seropositivo: Se dice que un paciente es seropositivo cuando en su sangre se detecta la presencia
de anticuerpos frente a VIH. Esta situacion, que se mantendra a lo largo de la vida del paciente,
indica que éste ha estado en contacto con el virus, que se ha infectado y que puede transmitir la
infecciéon a otras personas. Por este motivo, el paciente debe adoptar las medidas preventivas
recomendadas. Ser seropositivo no significa que el paciente tenga SIDA, ya que esta es la fase

ultima de la infeccién.
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¢COMO SE TRANSMITE LA INFECCION?

Aunque en las personas infectadas por VIH el virus esta presente en la sangre y en todos los fluidos
corporales, solo el contacto con alguno de ellos es capaz de transmitir la infeccion: sangre, semen,
secreciones vaginales y leche materna. Por este motivo, aunque existen diferentes formas de
adquisicion de la infeccion por VIH, las principales vias de transmision son:

*  Via Sexual: mediante practicas sexuales (vaginal, anal u oral) sin preservativo. Las practicas
sexuales de mayor riesgo son la penetracién anal sin preservativo seguido de la penetracién
vaginal sin preservativo.

* Via Sanguinea: Como es el caso de los usuarios de drogas inyectadas que comparten
material o por pinchazos accidentales con material contaminado. En el momento actual no
existe en Espafa, ninguna posibilidad de ser contagiado al recibir transfusiones sanguineas
o hemoderivados.

*  Via Vertical: Durante el embarazo, el parto o la lactancia.

Fuera de estas vias, la infecciéon por VIH no supone ningin riesgo para las personas. Por este
motivo, no es necesaria ninguna precaucion con los cubiertos, la ropa, el uso de duchas,
teléfonos..., como tampoco lo supone estar en contacto con la saliva, el sudor o las lagrimas de

estos pacientes.

PRONOSTICO DE LLAS PERSONAS INFECTADAS

En los primeros afios de la infeccién por VIH, y hasta la aparicién de los TARGA (Tratamiento
Antirretroviral de Gran Actividad) dicha infeccién tenfa muy mal pronéstico. Desde la introduccion
de los TARGA se ha logrado no sélo un retraso en el deterioro del sistema inmunolégico, sino que
muchos pacientes han logrado una recuperacion de sus defensas hasta cifras normales. Todo ello ha
contribuido a una importante disminucién en las manifestaciones clinicas asociadas a la infeccion y
a la mortalidad de estos pacientes, hasta el punto de que, llevando una vida sana, tomando los
TARGA si son precisos, etc. se puede afirmar que en el momento actual la infeccién por VIH se ha

convertido en una enfermedad crénica.

MECANISMOS DE PREVENCION DE LA INFECCION
Hasta la fecha, la prevencion es la unica estrategia eficaz contra la infecciéon por VIH. Las
actuaciones dirigidas a prevenir las principales vias de transmisién son:
* Via Sexual: Empleo sistematico del preservativo en todas las relaciones que incluyan
penetracion vaginal, anal o sexo oral.

* Via Sanguinea: Evitar el uso compattido de jeringuillas y/u objetos punzantes o

cortantes, empleo de las precauciones estandar en el personal sanitatio.
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* Via Vertical: Diagnostico de la infeccion en las mujeres embarazadas, administracién de
los TARGA en las embarazadas seropositivas, realizacién de cesarea, evitar lactancia

materna.

En todos los casos debe de valorarse la administracién de profilaxis precoz (antes de 6 horas y no
mas tarde de 48 horas) con los TARGA si, a pesar de haber mantenido las precauciones antes

seflaladas, se produjera una exposicién accidental.

¢COMO SE DIAGNOSTICA LA INFECCION POR VIH?

No existe ninguna manifestacion clinica que sea caracteristica de la infeccién por VIH/SIDA,
aunque algunas de ellas puedan sugerir la infeccién. Ademas, la mayorfa de las personas infectadas
por VIH y que no saben que estin infectadas se encuentran asintomaticas. El unico modo de
establecer un diagnéstico es mediante la realizacion de una prueba de laboratorio en todas las
personas que han mantenido practicas de riesgo. El diagndstico precoz de la infeccién puede

salvarte la vida.

Las personas que han mantenido practicas de riesgo tienen la posibilidad de estar infectadas y
deben de realizarse la prueba de deteccién de anticuerpos. Esta prueba es siempre, una prueba

voluntaria.

ESTADO ACTUAL Y FUTURO

La infeccién por VIH es uno de los problemas de salud mas graves que la humanidad ha sufrido en
los ultimos siglos. No obstante, en el momento actual, la infeccion por VIH es una de las
enfermedades mejor conocidas. Los nuevos tratamientos son mas sencillos y potentes, e incluso
muchos de ellos facilitan su administracion en una Gnica toma.

A pesar de las buenas perspectivas, por el momento no es posible erradicar por completo el VIH.
Respecto a la vacuna, dada la complejidad del virus, ésta continia siendo un desafio, aunque hay

esperanzas de que esté disponible en un futuro.
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ANEXO II. BREVE HISTORIA DEL VIHY SU TRATAMIENTO

1981: Los centros para el control de las enfermedades de EEUU describen cinco casos de
neumonia por Pneumocistys carinii y varios casos de Sarcoma de Kaposi.

1982: La nueva enfermedad recibe el nombre de Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida
(SIDA).

1983: Se descubre el virus que causa el SIDA.

1985: Se comercializa el primer test ELISA para diagnosticar la infeccién.

1986: El virus recibe el nombre de Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH).

Estos primeros casos de la epidemia estain marcados por el nacimiento de lo que hoy conocemos
como activismo en tratamientos del VIH, que surgen en EEUU fruto de la reaccion de jovenes,
mayoritariamente homosexuales, que ven cémo una enfermedad desconocida se propaga de una
forma incontrolada produciendo un numero muy elevado de muertes en dicha comunidad. Urgen
medicamentos eficaces para el tratamiento de las enfermedades oportunistas y otros que actien

directamente contra el VIH. En ese momento nada detiene la progresion de la infeccion.

El AZT es el primer antirretroviral que recibe aprobacién. El tratamiento consiste en dosis muy
elevadas y su toxicidad, especialmente la anemia, constituye un gran problema. Entre la comunidad
de personas VIH se extiende una corriente de escepticismo sobre su efectividad, hasta el punto de

que algunas personas, a pesar de tener acceso, deciden no tomar AZT.

Se empieza, también entonces, a administrar profilaxis para prevenir infecciones oportunistas en
personas con recuentos de CD4 bajos. Sin embargo, la progresién de la infeccioén sigue sin poder
controlarse, con lo que aumentan las personas con SIDA que requieren hospitalizaciéon y que

finalmente fallecen.

A pesar de la aparicién de nuevos antirretrovirales, los primeros afios noventa son muy duros. En
Espafia muchos hospitales se ven desbordados por el aumento del nimero de personas con SIDA
que requieren atencion hospitalaria. El tratamiento simultaneo de diversas infecciones oportunistas
en personas inmunodeprimidas resulta muy complejo. Una de ellas, la infeccion por
citomegalovirus, causa desprendimiento de retina y ceguera, entre otras complicaciones graves.
Otro tipo de infecciones, esta vez bacterianas, afectan de forma muy agresiva a personas con SIDA.
Dos nuevos antibidticos para prevenitlas o tratarlas reciben aprobacion en EEUU en 1993. En la
segunda mitad de los afios 90 muchas personas con VIH afiaden esta profilaxis a su tratamiento

antirretroviral.
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En un momento de maxima discriminacién de las personas con VIH, la pérdida de peso o caquexia
que caracteriza el SIDA se convierte, ademas de en estigma social, en un importante reto médico.

Sin que los nuevos antirretrovirales consigan controlar la carga viral y detener la progresion del
VIH, distintas compafias farmacéuticas se vuelcan en la investigacion de nuevas dianas

terapéuticas, como la proteasa o la integrasa, ademas de la transcriptasa inversa.

Una tecnologfa experimental llamada prueba de carga viral empieza a incorporarse como
herramienta de investigacion en los afios 90. Durante la segunda mitad de la década, empezara a
usarse en la practica clinica. Sin estas pruebas, puede que nunca se hubiese desarrollado la terapia

antirretroviral.

En 1995, con la aparicién del primer inhibidor de la proteasa (IP), se produce un giro radical en el
tratamiento del VIH. El empleo del farmaco, en combinacién con otros dos, consigue reducir la
carga viral y producir aumentos notables de CD4. Son afios de gran optimismo, en los que se
constata la recuperacién rapida de muchas personas con SIDA. La euforia es tal que las teorfas

sobre la erradicacion del virus cobran fuerza.

Pronto se comprueba que el restablecimiento del sistema inmunitario, gracias a la supresion
verdadera de la replicacion viral, permite retirar, en determinados casos, la profilaxis para prevenir
infecciones oportunistas, lo que supone reducir la carga de medicacién. Nuevos farmacos para el
tratamiento de estas enfermedades ven la luz en este periodo. La euforia, sin embargo, dura poco
tiempo, puesto que el objetivo de la curacion a largo plazo se aleja, al tiempo que aparecen nuevos

informes de toxicidad grave asociada al uso de las nuevas terapias.

La complejidad de la toma de los medicamentos, de hasta tres o mas veces diarias y con
restricciones alimentarias, requiere una gran disciplina. La tolerancia es mala en general (con
sintomas como vomitos, diarrea, sequedad de piel, fatiga extrema, calambres, dolor en pies y
manos, etc.) Es un momento muy duro. En Espafia, ademas del apoyo de tipo psicosocial que las
ONG dan a las personas con VIH, se hace patente la necesidad de proporcionar informacién
biomédica y acompafiamiento en la toma de decisiones sobre la propia salud y las relaciones con el

sistema sanitario.

A partir de 1996 se extiende progresivamente entre los paises occidentales el uso de pruebas de
carga viral en la practica clinica, aunque en Espafia no se generaliza hasta unos afilos mas tarde. Se
introduce el concepto de fracaso virolégico y la medicién de la carga viral pasa a ser, junto con el
recuento de CD4, un marcador principal de seguimiento de la progresion de la infeccién y de la

eficacia del tratamiento antirretroviral. En cuanto al inicio del tratamiento, se produce otro cambio
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radical de estrategia y se retrasa hasta que resulta del todo imprescindible; es decir, hasta el limite de

la inmunosupresion.

En un momento de continua aprobacién de farmacos contra el VIH y las enfermedades
oportunistas, aparece una nueva familia de antirretrovirales, que como alternativa a los 1P, ofrecen

algo mas de comodidad en la toma.

Empieza el siglo con un gran desafio, el manejo de la toxicidad. Es ahora cuando los pacientes, de
forma masiva, sufren las consecuencias de un sindrome que no fue detectado en los estudios que
fueron llevados a cabo con los antirretrovirales y del que muy poco se sabe. Los cambios en la
distribucién de la grasa corporal, con acumulaciones en abdomen, pecho o cuello y pérdida de grasa
subcutanea en extremidades y, sobre todo, en el rostro, configuran el nuevo estigma de la

enfermedad que perdurara hasta la actualidad.

Otra de las preocupaciones importantes en el inicio del siglo es la apariciéon y acumulacién de
resistencias. El término terapia de rescate es propio de esta época, asi como el acceso a nuevas
pruebas de carga viral mas sensibles. A partir de entonces, se entiende como carga viral

indetectable, un resultado por debajo de las 50 copias/ML.

La aparicién de nuevos fiarmacos con actividad frente a virus resistentes marca la historia mas
reciente del tratamiento antirretroviral. La aprobacién de todos estos medicamentos, facilitan que
una gran mayoria de las personas con VIH que toman tratamiento antirretroviral alcancen y

mantengan la carga viral indetectable.

La simplificacién es también otro de los aspectos que destaca en este periodo. La aparicion en el
mercado de un comprimido que incluye una terapia completa (Atripla) revoluciona el inicio del
tratamiento y marca el futuro del desarrollo de antirretrovirales de primera linea. El régimen de una
sola toma diaria es ya una realidad para muchas personas, mientras que la comercializaciéon de una
nueva férmula que no precisa conservarse refrigerada constituye también un avance en cuanto a

comodidad.

La tolerancia mejora, y también se reduce la toxicidad a corto y medio plazo. Todo ello, junto con
el resultado de estudios que alertan sobre los riesgos para la salud de una infeccién por VIH crénica
y sin tratar, conducen a una progresiva revision de las directrices de tratamiento antirretroviral.

Varias combinaciones de antirretrovirales en un solo comprimido facilitarin su toma y ofreceran
mas opciones para mantener la supresién viral. En los préximos cinco afios, otros nuevos

antirretrovirales se sumaran a esta oferta; pero la otra cara de este momento 6ptimo es la creciente

TFG Educacidn Social. Barbara Lépez Gorddn 83



&

evidencia de las limitaciones del tratamiento, que por muy eficaz que sea en suprimir la carga viral
en sangre, no consigue erradicar el VIH del organismo. El virus permanece latente en ciertos
grupos de células, llamadas reservorio, de ahi que la terapia deba tomarse a diario sin interrupcion.

Esta limitacién, ademas de otros aspectos econémicos como el de la sostenibilidad de esta
estrategia a largo plazo, en un momento en que el numero de personas que toman tratamiento
antirretroviral en todo el mundo sigue incrementandose, ha dado pie a que grupos de cientificos,
inspirados por hallazgos prometedores, vuelvan a hablar de la curaciéon del VIH/SIDA como un
objetivo sobre el que trabajar. Los enfoques son muy diversos, y dependera del esfuerzo al que
gobiernos, compafias farmacéuticas y otros financiadores se comprometan, el que en los proximos

afios podamos hablar de nuevas formas de tratar o curar la infeccién por VIH.
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ANEXO III. DIAGNOTICO TARDIO Y ENFERMEDAD AVANZADA

Las células CD4 son un tipo de linfocitos que forman parte importante del sistema inmunolégico y
cuya funcién es combatir infecciones. Cuando el VIH infecta al hombre, las células que infecta con
mayor frecuencia son los CD4, de modo que cuando éstos se multiplican para combatir infecciones,
también se multiplica el VIH, generaindose millones de particulas virales al tiempo que se produce la
muerte del linfocito infectado. A medida que aumenta la Carga Viral (CV) del VIH, el nimero de
linfocitos CD4 disminuye hasta llegar a niveles muy bajos, con lo que el riesgo de desarrollar
infecciones es elevado y el deterioro inmunolégico del paciente hace muy dificil su recuperacion.

El nivel de CD4 al diagnéstico de VIH se utiliza como indicador de diagnéstico tardio. Las nuevas
gufas de tratamiento recomiendan empezar a tratar cuando el nivel de CD4 es inferior a 350
células/pl (8), por lo que se utiliza este dintel para definir el Diagnéstico Tardio (DT); asi mismo,
cuando la cifra de CD4 es inferior a 200 células/pl al diagnéstico o el diagnéstico de VIH coincide

con el de sida se habla de enfermedad avanzada.

Figura 7 i‘ﬁ RS | e

Nuevos diagnésticos de VIH. Diagnéstico tardio
Espana. Datos de 17 CCAA*. Aino 2011
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Galicia, La Rioja, Madrid, melilla, Murcia, Mavarra, y Pais Vasco

Fuente: Centro Nacional de Epidemiologia. M® de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

En Espafia, segun los datos aportados por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, el
46,5% de las personas diagnosticadas de infeccién por VIH por primera vez en 2011 presentaba
indicios de diagnéstico tardio. Es esencial que la poblacién y los profesionales sanitatios sean
conscientes de que cualquier persona que realice practicas de riesgo es vulnerable al VIH, y de que

es importante diagnosticar la infeccién lo antes posible.
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El papel de Educador Social en los programas de intervencién con seropositivos.
El caso del CCASP.
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Nuevos diagnésticos de VIH. e
Diagnéstico tardio segun Categoria de transmision
Espaiia. Datos de 17 CCAA*. Ao 2011.
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Si analizamos los datos segun sexo y modo de transmision, el DT es maximo en los heterosexuales,
tanto en hombres (60%), como en mujeres (59%). Los HSH, con un 38%, son los que presentan un
menor retraso. Este ultimo dato es bastante significativo puesto que los HSH, un colectivo con alta
conciencia del riesgo, acceden a los distintos servicios de prueba y alcanza un diagnéstico con un

menor porcentaje de Diagnostico Tardfo.

CONCLUSIONES

* El diagnéstico tardio es un problema de primera magnitud en todo el mundo, incluyendo
Espafa.

*  La mitad de las personas diagnosticadas de VIH en Espafia en 2011 se encontraban en una
situacién inmunolégica que los hacia tributarios de tratamiento.

* El diagnéstico tardio es mayor en los hombres, en las personas de mas edad, en aquellos
que se infectaron por las via heterosexual o parenteral y en las personas inmigrantes, sobre
todo en las que provienen de Latinoamérica y Africa Subsahariana.

* La reducciéon del diagnéstico tardio es una prioridad, tanto desde el punto de vista

individual como de salud publica.
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