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			Prólogo

			El doctor Pere Salmerón aborda en este texto con gran conocimiento y sensibilidad gracias a su vasta formación y a su larga y entusiasta dedicación vocacional y laboral: la infección por VIH y sus consecuencias.

			Lo hace en un momento muy oportuno, ya que nos encontramos ante una respuesta social que banaliza y relega este problema de salud y lo coloca en un puesto secundario.

			Es necesario recordar que en España se están diagnosticando entre diez y doce nuevos casos de infección diarios. De ellos, más de uno al día se da en la Comunidad Valenciana.

			Este libro aporta información de gran valía sobre los aspectos históricos de la epidemia, el comportamiento del virus, la historia natural de la infección, la esfera psicoemocional y psicosocial desde el mismo momento del diagnóstico, pasando por las distintas etapas de duelo, rechazo, aceptación y, siempre, lucha.

			El terror que invadía a las personas con VIH en los años ochenta y a principios de los noventa hacia la enfermedad y la muerte ha ido disminuyendo a medida que hemos ido disponiendo de más recursos terapéuticos, y se ha dado paso a otros miedos, siendo los más reconocidos el temor al estigma y a la divulgación de la seropositividad al VIH.

			Pere Salmerón hace hincapié en la necesidad de la aceptación, por parte de la persona afectada, de su nuevo estado, y explica con detalle su influencia en las relaciones sociales y personales, incluso en el desarrollo de la sexualidad, el ­sentimiento de responsabilidad, los cambios en la libido e incluso la disfunción sexual.

			Repasa todos estos aspectos, sentimientos y emociones que acaecen en una persona con VIH a lo largo del tiempo, a la vez que les aporta una gran esperanza en el pronóstico de salud y vida, ya que gracias a los tratamientos antirretrovirales de alta eficacia (TARGA) se controla muy satisfactoriamente este proceso, permitiendo una existencia digna, activa y normalizada.

			Creemos firmemente que este tratado va a resultar de gran utilidad a toda la sociedad; especialmente a las personas con VIH, a sus familiares y al personal técnico: sanitarios, psicólogos, educadores, etc.

			Debemos conseguir que la lucha contra el estigma y la marginación de las personas con VIH —como parte de la lucha contra el sida— sea un objetivo prioritario de toda la sociedad. Para ello, hay que implicarla.

			Hay que comprometer, responsabilizar y solidarizar a toda la población. Cada cual, desde su ámbito familiar, social o laboral… desde su área de influencia. Especialmente, a la población sexualmente activa, más cuanto más riesgo se asuma, en la participación activa en la PREVENCIÓN.

			Se deberán educar y cambiar —cuando sea necesario— ciertos hábitos para colaborar en la disminución de la transmisión del VIH; actualmente, en su mayor parte, por la vía sexual. Así, con la combinación de prácticas de menor riesgo, con un mejor y más temprano diagnóstico de VIH —por haber facilitado el acceso a la prueba—, con el mejor manejo por parte del personal sanitario a la persona afectada y con la gran eficacia de los tratamientos antirretrovirales actuales, participemos activamente en el control de la infección por VIH y en la disminución de su incidencia.

			Por último, gracias, Pere, por la sincera y cómplice relación laboral que compartimos desde hace años.

			Nosotras (Amparo y Concha, las que subscriben) hemos dedicado la mayor parte de nuestra vida laboral, desde el Centro de Información y Prevención del SIDA (CIPS) a la prevención de la infección por VIH; lo que implica información, educación, diagnóstico, consejo, control de la infección, derivación a otros servicios etc. Por ello, conocemos bien el impacto de la noticia de infección por VIH y la importancia de darla en óptimas condiciones de respeto, empatía, confianza y confidencialidad.

			Nadie mejor que Pere, con su bien hacer, ayuda y apoya psicológicamente a las personas que pasan por este trance.

			Muchas gracias en nombre de las personas que viven con el VIH, de las personas en riesgo y del personal técnico que trabajamos en ello. Por tu compromiso.
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			Exjefa de Sección del CIPS de València
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			Presentación

			Hace más de treinta años que conocemos la existencia del virus de inmunodeficiencia humana (VIH) y, aunque se han logrado importantes avances en lo que al tratamiento y el control de la infección se refiere, siguen vigentes y estancados aspectos como el estigma y la discriminación social, laboral y sexual de las personas con VIH. Hablar de VIH es hablar de una historia de retos, de éxitos y de fracasos, tanto a nivel médico y farmacológico como a nivel social y de discriminación.

			Si echamos la vista atrás, en España el primer caso se diagnostica en 1981 en Barcelona, momento en el que nada hacía prever las dimensiones de su expansión (Bayés, 1995). Al mismo tiempo, en Estados Unidos, los Centros para el Control y Prevención de Enfermedades (CDC) observaron a varios pacientes, también hombres y homosexuales, que presentaban dos enfermedades que era peculiar que aparecieran al mismo tiempo en una persona: Pneumocystis carinii y sarcoma de Kaposi. La exploración de estos pacientes mostraba que su nivel de linfocitos TCD4 era sorprendentemente bajo. 

			La aparición de unas manchas rosas en su piel fomentó el uso de la expresión «cáncer rosa» o «peste rosa», y se atribuía de manera principal a hombres homosexuales. La identificación de sintomatología similar en personas usuarias de drogas inyectadas, en quienes habían recibido transfusión sanguínea y en varias personas de Haití fomentó la creencia de la existencia de grupos de riesgo, y se acuñó el término «el club de las cuatro h». No fue hasta 1982 cuando se estableció el término de SIDA, aunque previamente se popularizó la expresión «inmunodeficiencia relacionada con la homosexualidad» (en inglés, Gay-related immune deficiency, GRID) por el elevado número de casos entre población de hombres homosexuales. Con todo esto, fue fácil señalar a los homosexuales como los causantes de la expansión de la infección, y comenzó de esta manera, por un lado, su estigmatización pero, por otro, la percepción de que el VIH era algo que no toca de cerca a la población heterosexual. Aun así, hoy sabemos que cuando la infección se consideró epidemia en Occidente, las complicaciones asociadas al sida (síndrome de la inmunodeficiencia adquirida, que es la fase final de la infección por VIH) ya había causado muchas muertes en el continente africano como consecuencia de relaciones heterosexuales (Bayés, 1995).

			Durante un periodo bastante extenso de tiempo, las personas con VIH eran aisladas de su círculo social, pero también a nivel hospitalario (Biagi, 1987). La creencia de que una persona con VIH podía infectar a otra en situaciones rutinarias como abrazar, besar o utilizar utensilios domésticos contribuyó de manera determinante al estigma y el aislamiento. 

			En 1983 se aisló el virus, lo que permitió identificar los anticuerpos frente al VIH y supuso el inicio de la investigación de tratamientos, vacuna y pruebas de detección y diagnóstico (Blanco, 2010).

			A pesar de los avances y los cambios que se han producido en estos más de treinta años de historia del VIH-sida, hoy podemos afirmar que el VIH-sida es uno de los grandes éxitos sanitarios, pero uno de los grandes fracasos sociales. Los tratamientos antivirales (fármacos para hacer frente a la infección) han conseguido controlar la reproducción del virus, aumentando la esperanza y calidad de vida de las personas con VIH, pero el estigma y la discriminación hacia las personas infectadas sigue siendo un tema de actualidad. A nivel técnico hemos dejado atrás expresiones como grupos de riesgo y hemos pasado a hablar de prácticas de riesgo, aunque a nivel social, académico, laboral y sexual el desconocimiento de la infección y de su realidad mantiene viva la serofobia; es decir, el rechazo a las personas con VIH por el mero hecho de tener la infección. 

			A lo largo del presente libro queremos presentar cuál es la realidad de la vivencia de la infección por VIH en la actualidad, la importancia que tiene una buena adherencia al tratamiento, pero también cómo la serofobia y el miedo al rechazo en las diferentes áreas de la vida de la persona con VIH pueden suponer un bloqueo emocional que provoca problemas de ansiedad y de estado de ánimo, estrés, aislamiento social y sexual o problemas sexuales. En esta realidad se hace necesario un abordaje multidisciplinar en el que la medicina, la psicología y otras disciplinas sepan dar respuesta y acompañar a la persona que recibe el diagnóstico de la infección, donde la adherencia al tratamiento y la adquisición de estrategias de afrontamiento son los dos pilares fundamentales en la actualidad (Fuster, 2011). Con todo esto, se pretende comentar los aspectos fundamentales en el proceso que puede experimentar una persona con VIH tras recibir el diagnóstico y que, tanto profesionales de las diferentes áreas de la sanidad y de lo social como estudiantes de estas disciplinas o las personas con VIH y sus familiares, amigos o parejas puedan comprender cuál es esta realidad.
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			Capítulo I

			El VIH: infección y tratamientos

			El VIH es un retrovirus que, como cualquier virus, es incapaz de replicarse por sí mismo y necesita para su multiplicación una célula humana. Se trata de un virus muy pequeño, y su tamaño es una cienmilésima parte de un centímetro. Se compone de una cubierta compuesta de material lipoprotéico, en cuyo interior se encuentra su material genético. Su ácido ribonucleico (ARN) es el portador de las propiedades genéticas del VIH. Existen dos cepas diferentes de virus, siendo el más frecuente en nuestro entorno el VIH-1, que tiene hasta nueve subcategorías diferentes (Blanco, 2010). Cualquiera de los dos tipos lleva, a largo plazo y sin tratamiento, al desarrollo del síndrome de inmunodeficiencia adquirida (sida).

			Para su replicación —multiplicación—, el VIH siente una especial predilección por los linfocitos TCD4, que son unas células de nuestro sistema inmunitario que tienen como principal función la de alertar sobre la presencia de elementos externos dañinos para el organismo, pero también sobre una reproducción problemática de las propias células humanas. Los linfocitos T asumen la función de coordinación de las diferentes células del sistema inmunitario, y son los CD4 quienes activan la respuesta inmunitaria ante la presencia de un antígeno —sustancia ajena al organismo que genera la respuesta del sistema inmune y crea, entonces, anticuerpos para una agresión externa, que son quienes se encargan de bloquear o eliminar al causante de la infección—. La peculiaridad del VIH es que, aunque el cuerpo genere anticuerpos frente a este virus, estos son incapaces de controlar la infección.

			La reproducción o replicación del VIH, una vez que ha llegado al torrente sanguíneo, la podemos explicar de una manera muy simplificada. Como hemos comentado, el VIH necesita una célula CD4 para poder multiplicarse. El proceso comienza cuando el virus se acopla a un receptor del linfocito CD4 y, a continuación, penetra en su interior. Por medio de la enzima transcriptasa inversa, el virus transforma su ARN en ADN, y es este un paso fundamental para poder llegar al núcleo del linfocito. Aquí es donde el nuevo ADN se incorpora al ADN de la persona. A partir de este momento, el linfocito comienza a producir nuevas partículas víricas. Al salir de la célula, este CD4 queda dañado y muere, con lo que aumenta la carga viral, es decir la cantidad de virus —se mide el número de copias por mL3 de sangre—, y disminuye el número de CD4.

			La historia natural de la infección cuando el VIH ha entrado en el organismo la podemos concretar en tres fases bien diferenciadas. 

			1)	En un primer momento hablamos de primoinfección o fase aguda, que tiene una duración de varias semanas. Es cuando se produce la infección, tiempo en el que el virus se reproduce con mucha fuerza y disminuye de manera considerable el número de CD4. Este periodo temporal coincide con el tiempo en el que organismo comienza a producir los anticuerpos frente al virus. En algunas personas no presenta sintomatología, pero en bastantes ocasiones puede aparecer un cuadro clínico caracterizado por fiebre, malestar general, dolor estomacal, vómitos, etc., sintomatología que puede pasar desapercibida al confundirse con una gripe, un virus estomacal o una mononucleosis —infección que puede producir inflamación de las amígdalas, fiebre y malestar general.

			Figura 1. El ciclo de vida del VIH
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			Fuente: AIDSinfo U.S. Department of Health and Human Services

			2)	Tras esta primera etapa, la persona entra en una fase crónica que puede durar años y en la que el sistema inmune logra cierto control sobre la replicación del VIH. En estos años, la infección no presenta ningún síntoma, pero la reproducción continúa produciéndose de manera lenta pero progresiva.

			3)	Por último, se llegaría a la fase sida, momento en el que el sistema inmunitario está muy desgastado y aparecen las enfermedades oportunistas; es decir, infecciones o patologías que aprovechan la «oportunidad» de inmunodepresión para causar graves daños en la persona, incluso la muerte (Brannon y Feist, 2001).

			En esta historia natural de la infección hay un antes y un después con la aparición de los tratamientos ­farmacológicos —tratamientos antivirales— que, si bien no eliminan la infección, consiguen impedir la replicación de virus y así se mantienen los niveles óptimos de linfocitos CD4 y el sistema inmunitario puede seguir ejerciendo sus funciones de manera eficaz.

			Actualmente, contamos con diferentes familias o clases de fármacos que actúan en las diferentes etapas del ciclo vital del virus (Hernández y Martínez, 2015). El tratamiento antirretroviral (TAR) consiste en la combinación de al menos tres de estas familias, lo que se conoce como tratamiento antiviral de gran actividad (TARGA). Todos los fármacos impiden la replicación del virus al poner «barreras» en los diferentes pasos que debe realizar para reproducirse en el interior del núcleo del linfocito CD4. La primera de estas familias identificada fue el inhibidor de la transcriptasa inversa en el año 1986. Desde entonces, han aparecido otros fármacos que actúan en otros momentos del ciclo de vida

			Figura 2. Historia natural de la infección por VIH, sin tratamiento
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Figura 1: EL CICLO DE VIDA DEL VIH
Varios medicamentos contra el VIH pertenecientes a siete clases distintas inactivan el virus (indicados en
la parte inferior como INACTIVACION) en diferentes etapas de su ciclo vital.
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