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SERVICIOS SOCIALES

Un numero elevado de personas con infeccion VIH presentan una importante
problematica social, especialmente en el caso de aquellas relacionadas con las
drogodependencias. En Espafia la epidemia ha afectado fundamentalmente a personas
con graves problemas sociales de desempleo, desestructuracion familiar, escasa
escolarizacion, nivel cultural bajo, pobreza, marginacién e infravivienda. Ademads existe
un menor desarrollo de la asistencia social en comparacién con la sanitaria, y una
insuficiencia de infraestructuras y de conexiones con los otrganismos sanitarios y
organizaciones ciudadanas que desarrollan de forma complementaria este tipo de
actividades. Finalmente, el desconocimiento de los servicios sociales por parte del usuatio
y la tendencia general a que sea ¢l quien se adecue a los servicios y no a la inversa, hacen
que sea facil encontrar una poblacion enferma, con elevada problematica social, que no
llega o llega con dificultad a las ayudas y a las prestaciones sociales de las que podria
beneficiarse.

Estas situaciones no son exclusivas de personas con infeccién por VIH, por lo cual no es
deseable, como linea general de actuacion, la dedicacion de recursos especificos, sino el
impulso de una infraestructura de servicios sociales de base que aborden esta
problematica de manera coordinada con los servicios de atencién primaria de salud,
ofreciendo soluciones normalizadas a las personas con exclusion social.

Es necesario apoyar a los familiares o allegados para que aprendan las habilidades que se
requieren para el cuidado de sus enfermos y darles apoyo psicologico para que no se
detetioren las relaciones y para aliviar la tension, especialmente cuando los pacientes estan
muy deteriorados o son nifios, o cuando los cuidadores son de edad avanzada. El
aprendizaje por parte de los propios enfermos de las técnicas de autocuidado ha dado
muy buenos resultados, disminuyendo los ingresos en los hospitales, consultas y
urgencias. El apoyo psicolégico (grupos de autoapoyo), la coordinacién con red de salud
mental y una mayor implicacién de la misma en estos temas son esenciales para mejorar
los resultados de la atencién a estos pacientes.

La permanencia en el propio domicilio es un elemento clave para una adecuada calidad de
vida y para el mantenimiento de las relaciones sociales. Sigue estando vigente la necesidad
de servicios sociales de apoyo domiciliario a los pacientes y, para los que no tienen apoyo
familiar, se requiere ain una cobertura suficiente de casas de acogida. Aunque la mejora
en la morbimortalidad y en la calidad de vida de los pacientes haga menos necesatios
algunos servicios sociales de apoyo (ayuda a domicilio, pisos o casas de acogida), la
asociacion entre infeccién por VIH y drogodependencia genera un gran deterioro tanto
fisico como psico-social, y los avances en cuanto a la recuperacién de la salud no siempre
van paralelos al aumento de la autonomia social y personal. Estos recutsos deben
adaptarse al enorme incremento que se ha producido en los dltimos afios en el nimero de
pacientes en tratamiento con sustitutivos opidceos, dando respuesta a sus necesidades.
Las casas y pisos de acogida, incluidos los pisos de emergencia social, deben orientarse a
lograr que los pacientes inicien un proceso de insercién social, y desarrollar aquellos
recursos (pisos tutelados y de insercién) e iniciativas resocializadoras, siempre desde el
respeto a los principios de individualidad, participacién y autodeterminacion.
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OBJETIVOS

. Garantizar una red coordinada de servicios que proporcionen una asistencia
integral sociosanitatia de calidad a las personas infectadas por el VIH/sida.

o Potenciar la implicaciéon de la red de atencién primaria en el desarrollo de las
funciones que le corresponden en relacién con la infeccion por VIH/sida.

o Incrementar la red de servicios sociales de apoyo para personas infectadas o con
practicas de riesgo para el VIH, orientandolos a la reinsercién sociolaboral.

. Mejorar la coordinaciéon con las ONG que desarrollan trabajo asistencial en el
area social.
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REINCORPORACION LABORAL

La realidad actual de las personas seropositivas ha cambiado mucho en los ultimos afios
respecto a la esperanza y la calidad de vida, debido a los resultados de las nuevas terapias
antirretrovirales. La infecciéon por VIH/sida afecta con especial crudeza al tramo de
poblacién entre los 20 y los 40 afios, es decir, a personas en plena edad productiva. Frente
a las situaciones de incapacidad que se daban anteriormente, hay ahora muchos hombres
y mujeres seropositivos con perfecta capacidad de incorporaciéon al mundo laboral y con
pleno derecho a una mejora en su calidad de vida.

Los trabajadores, al igual que las empresas, deben aprender a aceptar una nueva
obligacién social, que es reducir el riesgo de sida, eliminar la exclusién basada en el miedo
y promover la solidaridad, prestando el apoyo necesario a los afectados y manteniendo la
solidaridad 0.

La tarea mas importante de la SPNS en este campo es prevenir y combatir la
discriminacién en el empleo por motivo de infeccién por VIH o sida, pero también
facilitar la reinsercién laboral de los afectados cuyo estado de salud asi lo aconseje, de
forma que les permita una mayor autonomia personal y autoresponsabilizarse de su
propia vida. Las estrategias y actividades en esta materia deben establecerse
conjuntamente entre los trabajadores, los empresarios y las organizaciones sindicales, y,
cuando sea adecuado, con la administracion y las organizaciones de afectados!0l.

En el dambito de la insercion socio-laboral es fundamental tener en cuenta el
protagonismo del mundo empresarial, que son en dltimo término los que tienen que
contratar a las personas discapacitadas y, concretamente, a las personas seropositivas. Por
ello sera necesario establecer vias de colaboracion con las organizaciones empresariales,
sindicatos y ONG especificas.

La obligatoriedad de las pruebas de deteccion del VIH en el medio laboral, como en
cualquier otro, no solamente es incompatible con los derechos y la dignidad de las
personas y carece de justificacién por motivos de salud publica, sino que puede llevar a
que las personas infectadas, o que creen estarlo, se automarginen y adopten actitudes y
conductas contrapreventivas o bien renuncien a los beneficios de los tratamientos. La
lucha contra la discriminacién laboral por infeccién por el VIH o sida debe convertirse en
una nueva causa para los trabajadores. Los programas de formacién continuada deben
incluir informacién clara sobre VIH/sidal®2 para combatir el miedo fundado en la
ignorancia.

Es responsabilidad de las instituciones el suprimir las barreras para el acceso a un puesto
de trabajo de las personas afectadas por la infeccion por VIH/sida. Las ONG estin
capacitadas para detectar las situaciones de desigualdad y de discriminacién en materia
laboral. También los medios de comunicacién pueden desempefiar un importante papel
en la creacién de un entorno social solidario y para sacar a la luz los casos de
discriminacién. La propia naturaleza de la infecciéon por VIH/sida implica la necesidad de
una respuesta multidisciplinar, no s6lo de la administracién y de los profesionales
sanitarios, sino de cada miembro de la comunidad, como parte de su responsabilidad
individual y colectival®.
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Para aquellos ciudadanos con infeccién por VIH que, debido a esta enfermedad o a otras
patologias asociadas, tengan un grado de incapacidad fisica y psicologica que los
incapacite para el trabajo, la legislacién espafiola contiene una norma reciente, el Real
Decteto 1971/1999, que actualiza los criterios de valoracién de la discapacidad y la
determinacién del grado de minusvalia de los ciudadanos. La aplicacién de un baremo
objetivo, armonizado con el de otras enfermedades incapacitantes y que no cree
discriminacién positiva ni negativa, para una enfermedad como la infecciéon por
VIH/sida, sujeta a grandes cambios en los tratamientos vy, afortunadamente, en el
prondstico, es extraordinariamente dificil. Afladamos a esto la especial situacién de
pacientes muy jévenes, muchos de ellos ligados a la drogodependencia, con bajo nivel de
formacién académica y profesional, que dificulta atin mas su reinsercion sociolaboral.

Este es un claro ejemplo en el que las instituciones y la sociedad civil deben colaborar
estrechamente para poder aplicar la normativa con eficacia y dirigida a paliar las
necesidades sociales de los mas necesitados. La cooperacion entre las asociaciones de
afectados y la administracion para la aplicacion de este decreto se articula a través de la
Mesa Estatal de Minusvalias en VIH, compuesta por mas de 60 ONG, a fin de adecuar
los critetios a las citcunstancias especificas de las personas con VIH/sida.

OBJETIVOS

e  Crear un entorno social favorable para la integracién sociolaboral de las personas con
infeccién por VIH/sida, garantizando el estricto cumplimiento de la legislacion
vigente y promoviendo la solidaridad, la tolerancia y el respeto mediante campanas de
informacion dirigidas a poblacién general.

e Fomentar medidas de incorporacién sociolaboral dirigidas a personas que, ademas de
la infeccién por VIH/sida, tienen importantes problemas de exclusién social.

e Abrir vias de colaboracién con las organizaciones empresariales, sindicatos y ONG
especificas de sida.

e Impulsar las actividades de formacién, asesoramiento y sensibilizacién a través de las
organizaciones sindicales y de personas afectadas por el VIH/sida para eliminar las
barreras a la incorporacion laboral de los afectados.

e Trabajar coordinadamente con el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y con las
comunidades auténomas para garantizar la aplicaciéon adecuada de la normativa
vigente en materia de no discriminacién laboral.
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Vigilancia epidemiolégica
Casos de sida
Infecciéon por VIH
Conductas de riesgo
Otras fuentes de informaciéon complementarias
Investigacion
Participacion ciudadana
Coordinacion institucional
Cooperacién internacional
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VIGILANCIA EPIDEMIOLOGICA

La planificacién, coordinacién, desarrollo y evaluaciéon de todas las actividades
comprendidas en este plan estratégico y su adecuacion a las necesidades reales que genera
la epidemia de VIH/sida, requieren disponer de buenos sistemas de informacién
epidemiologica.

Las caracteristicas y requisitos que debe cumplir la vigilancia epidemiolégica del VIH /sida
son:

- Se deben combinar varios abordajes. La complejidad actual de la epidemia de
VIH/sida hace inviable la monitotizacién de todos sus aspectos a través de
un unico sistema de vigilancia epidemiolégica. Una estrategia global de
vigilancia debe contemplar la mortalidad por sida, la incidencia de casos de
sida, la infeccion por VIH y las conductas de riesgo.

- Utilizacién de metodologias equiparables, que permitan comparar la
situaciéon de Espafia respecto a otros paifses y contribuir a la vigilancia
epidemiolodgica de la region europea y mundial.

- La calidad de la informacién es un requisito imprescindible para hacerla atil y
para que las actuaciones que se basan en ella sean adecuadas.

- Oportunidad de la informacién. En el curso de la epidemia del VIH los
acontecimientos se suceden con rapidez. La maxima utilidad de la
informacién epidemiolégica se basa en su capacidad de actualizaciéon. Por
ello es necesario reducir en lo posible los tiempos de obtencién, elaboracién
y difusion de la informacioén.

- Flexibilidad. En pocos afios se han producido cambios importantes en el
curso de la epidemia, requiriéndose la adaptaciéon de los sistemas de
vigilancia a las nuevas situaciones. La estrategia de vigilancia debe estar
preparada para incorporar nuevas actividades y objetivos, en la medida que
se necesiten.

- Relacién estrecha con la toma de decisiones. La vigilancia epidemiolégica no
tiene sentido en si misma, sino que lo adquiere en funcién del servicio que
presta a las actividades de control de la epidemia.

En la actualidad el sistema de vigilancia epidemiolégica del VIH/sida consta de las
siguientes actividades:

Vigilancia epidemiologica de los casos de sida

Esta actividad se realiza a través de los registros de casos de sida, que funcionan en
Espafia desde los primeros afios de la epidemia, en una red descentralizada que se
coordina en el nivel estatal a través del Registro Nacional de Casos de Sida. Hasta la
fecha, el nivel de subnotificacion global se estima entre un 10-15%, encontrandose entre
los mas bajos de los paises europeos. El grado de cumplimentacién de las variables se
mantiene a niveles muy aceptables. Hasta el momento es, junto con la estadistica de
mortalidad, el unico sistema de informacién sobre VIH/sida que cubre a toda la
poblacién. Sus principales resultados consisten en la cuantificacion de la incidencia de
sida anual, por sexo, edad, categoria de transmisiéon y comunidad auténoma de residencia.
Sus actualizaciones se emiten semestralmente.
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Esta fuente de informacién es adecuada para las comparaciones geograficas nacionales e
internacionales, para describir las caracteristicas de las personas afectadas y los
mecanismos de transmisién predominantes. Ademds, la incidencia de sida es un indicador
fundamental para evaluar globalmente el conjunto de los avances en la lucha contra el
sida y, especificamente, la efectividad de las terapias antirretrovirales.

Vigilancia epidemiologica de la infeccion por VIH

Como en otros paises desarrollados, la vigilancia de la infeccién por VIH se realiza
mediante dos tipos de actividades:

a) Sistemas de notificacién de nuevos diagnésticos de infeccion por el VIH

Esta actividad se viene desarrollado en las comunidades autonomas de Asturias, Navarra
y La Rioja desde hace afios. En 2001 se declar6 la puesta en marcha del Sistema de
Informacién sobre Nuevas Infecciones de VIH (SINIVIH) a nivel estatal, al que se van
incorporando progresivamente las comunidades auténomas que deciden implantatrlo.

A diferencia de otros abordajes, que se limitan a estudiar grupos de poblacién especificos,
este sistema de notificacion capta todas las infecciones diagnosticadas aunque no
pertenezcan a categorfas de exposicion clasicas. Sus objetivos principales son: cuantificar
los nuevos diagnoésticos de infeccion por VIH y su tendencia en el tiempo, caracterizar a
las personas recientemente diagnosticadas y aproximarse al conocimiento de las personas
recientemente infectadas, para poder planificar y programar los recursos humanos y
técnicos pata la prevencién y la asistencia, y hacer frente a la epidemia en los afios
venideros.

b) Vigilancia centinela de la infeccién por VIH

Consiste en la monitorizaciéon del VIH en poblaciones especificas elegidas por ser
poblaciones diana para las actividades de prevenciéon (usuarios de drogas inyectadas,
mujeres que ejercen la prostitucién, etc.) o por presentar ventajas logisticas para su
estudio (pacientes de atencion primaria). Son métodos de vigilancia muy flexibles y muy
adaptados a las necesidades de la prevencién. Como analizan tnicamente una muestra de
la poblacién consiguen una alta eficiencia, especialmente cuando las prevalencias de
infeccion son medias o altas. Presentan limitaciones para comparar la magnitud de
diferentes subepidemias porque generalmente se desconoce su base poblacional. Se
pueden basar en analiticas voluntarias o bien utilizar la metodologia de anénimos no
relacionados, la cual evita sesgos de participacion.

La vigilancia centinela de VIH se compone de las siguientes actividades:

- Encuestas de seroprevalencia de VIH en consumidores de heroina y cocaina en
tratamiento, en colaboracién con la Delegacién del Gobierno para el Plan Nacional
sobre Drogas.

- Anilisis de los resultados de pruebas de VIH voluntarias realizadas en centros de
ETS y de diagnéstico de VIH.

- Recopilacién de los resultados de las pruebas de VIH obligatorias realizados en las
donaciones de sangre.

- Estudio de seroprevalencia de VIH anénimo no relacionado en recién nacidos.

- Estudio de seroprevalencia de VIH anénimo no relacionado en pacientes de
consultas de enfermedades de transmisién sexual.

- Estudio de seroprevalencia de VIH anénimo no relacionado en pacientes de atencion
primaria.

Ademas de estas actividades que vienen realizandose de forma sistematica, puntualmente

se realizan estudios de seroprevalencia de VIH en otros colectivos especificos captados
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en la calle, locales publicos o en dispositivos asistenciales moviles (usuarios de drogas
inyectadas, hombres homosexuales, travestis, hombres que ejercen prostitucion, etc.)

Vigilancia epidemiolégica de conductas de riesgo

La informacién sobre conductas de riesgo es esencial para la prevenciéon. En Espafia se
han realizado estudios de conductas de riesgo para el VIH en poblaciones especificas
como UDVP, homosexuales y prostitutas, pero no asi en poblacién general. Son también
pocos los que se repiten periédicamente. En anteriores capitulos se ha sefialado la escasez
de informacién existente sobre los comportamientos sexuales relacionados con
infecciones de transmision sexual como el VIH. La SPNS, en colaboracion con varias
comunidades auténomas, inici6é en el afio 2000 la preparaciéon de una encuesta nacional
sobre conductas sexuales con el fin de complementar la informacién existente para
definir las estrategias mas adecuadas para prevenir las practicas sexuales de riesgo.

Otras fuentes de informacién complementarias

a) Monitorizacién de la mortalidad por sida

Las estadisticas de mortalidad segin causas, que elabora el Instituto Nacional de
Estadistica, informan sobre las defunciones por VIH/sida y permiten la comparacién con
otros problemas de salud puablica. Una de sus limitaciones es que estas estadisticas se
publican con varios afos de retraso. La utilidad de esta fuente de informacién es mayor
en algunas comunidades auténomas que disponen de sus datos con mayor antelacion,
pudiendo ademas establecer comparaciones con los registros de sida a fin de completarlos
y evaluar su exhaustividad.

b) Sistemas de informacién de base asistencial

Desde 1995 se realiza anualmente una encuesta transversal dirigida a los pacientes
atendidos en un dia en la red del Sistema Nacional de Salud. Se ha convertido en una
herramienta util para identificar caracterfsticas clinicas, socio-demograficas vy
epidemiolégicas, nuevas necesidades asistenciales, consumo de recursos y patrones de
manejo terapéutico y clinico.

En los dltimos afios el conjunto minimo base de datos (CMBD) ofrece posibilidades
adicionales para la monitorizacién de las altas hospitalarias relacionadas con el sida y la
infeccion por el VIH.

OBJETIVOS

e DMantener y reforzar los sistemas de vigilancia que estin en funcionamiento,
mejorando, en los casos en que sea necesario, su cobertura y calidad.

e Impulsar las actividades de vigilancia de la infecciéon por VIH recientemente iniciadas,
extendiéndolas a mas comunidades auténomas.

e Definir y consolidar la vigilancia de las conductas de riesgo en poblaciones especificas
y en poblacion general.

e  Flexibilizar los sistemas de vigilancia de modo que puedan adaptarse a las necesidades
y cambios en la evoluciéon de la epidemia.

e Estrechar la relaciéon entre la vigilancia epidemioldgica y la toma de decisiones en
materia de prevencion y de planificacion de servicios.

e Ampliar y mejorar la difusion de resultados de los sistemas de vigilancia, adaptando
los mensajes en funcién de la poblacion destinataria.
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INVESTIGACION

En los ultimos afios se ha hecho un esfuerzo por basar en la evidencia cientifica la
respuesta del Plan Nacional sobre el Sida a la epidemia, tanto en lo asistencial como en la
prevencion. La investigacion, en la que estan implicadas las administraciones y el sector
privado, sigue siendo un pilar basico de la estrategia nacional sobre el VIH/sida, y estd
dirigida a mejorar los conocimientos sobre las maneras de prevenir la propagacion de la
epidemia, de reducir los dafios que genera a los individuos y a la sociedad y de mejorar la
calidad de vida de los afectados. La investigacion clinica en Espafia, en paralelo con el
notable nivel de desarrollo asistencial, es abundante y de calidad. La investigacion basica
es de gran calidad pero no suficiente. El gobierno se ha propuesto incrementar
globalmente la investigacion, y el area biomédica progresarda adecuadamente de forma
paralela al programa I+D. Pero ademas de las anteriores, la prioridad sectorial de la SPNS
se centra en mejorar la investigaciéon que tiene por objetivo dar respuesta a la epidemia
desde la perspectiva de la salud publica, en especial la prevencion. Para ello sera necesario
dedicar ademas un esfuerzo especial a la investigacién en ciencias sociales,
epidemiologicas y de la conducta, que permita una planificacién bien informada.

Las vias de financiacién para la realizaciéon de estudios de investigacién sobre VIH/sida
en Espafia son las siguientes:

1. Los cauces institucionales nacionales, esencialmente a través del Fondo de
Investigaciones Sanitarias y de los programas del actual Ministerio de Ciencia y
Tecnologfa.

2. Las vias institucionales europeas, fundamentalmente a través de proyectos BIOMED,
existiendo patticipacién espafiola en diferentes estudios europeos.

3. Los cauces institucionales autonémicos. Las diferentes comunidades auténomas tienen
sus propias actividades de fomento de la investigacion.

4. La industria farmacéutica, que lleva a cabo ensayos clinicos en distintas fases de
investigacion, que son autorizados a través de la Agencia Espafiola del Medicamento.

5. La investigacion financiada por otras entidades publicas o privadas, sean fundaciones o
instituciones académicas, relacionadas o no con el ambito estricto de la salud.

La SPNS colabora con las principales de las instituciones anteriores y, ademas, son iniciativas
propias en las que participa la Agencia de Ensayos Clinicos y la Fundacién para la
Investigacion y la Prevencion del Sida en Espafia.

El MSC, a través de la SPNS, continuara financiando actividades de investigacion del
Grupo de Sida (GESIDA), de la Sociedad Espafiola de Enfermedades Infecciosas y
Microbiologia Clinica (SEIMC), habiéndose creado en 1999 la denominada Agencia de
Ensayos Clinicos (AEC) de GESIDA. Los objetivos son tanto potenciar la investigaciéon
clinica que sobre el sida se hace en el Sistema Nacional de Salud, como lograr una mayor
coordinacién de esta actividad entre los centros sanitarios espafioles, y facilitar la
realizaciéon de estudios multicéntricos de muy diverso tipo'%4, tales como ensayos clinicos
y estudios de cohorte y de prevalencia, a los que da soporte metodologico y de gestion.

Durante 1999 se constituy6 la Fundacién para la Investigacion y la Prevencion del Sida en
Espafia (FIPSE), cuyo objetivo esencial era impulsar una investigacion de calidad en
Espafia en los campos basico, clinico, epidemiolégico, preventivo, econémico y social de
la epidemial®. Regida por un patronato con representacioén paritaria ptiblica y privada, del
Ministerio de Sanidad y Consumo, el Instituto de Salud Carlos 111, la Secretarfa del Plan
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Nacional sobre el Sida y, paralelamente, de las compafifas farmacéuticas claves en la
investigacion y desarrollo de farmacos antirretrovirales. En cada una de las convocatorias
se priorizan areas y temas de especial relevancia en el contexto de la epidemia de sida en
Espafia. Esta iniciativa compartida de la industria privada y el Ministerio de Sanidad y
Consumo esta facilitando el apoyo a una investigacion rigurosa y de gran contenido
cientifico. El objetivo ultimo de FIPSE es que la epidemia de infeccion por VIH sea
abordada de la forma mas efectiva posible, incorporando nuevos hallazgos procedentes
de la investigaciéon biomédica y social. Teniendo en cuenta el contenido de los 63
proyectos en marcha, fruto de las dos primeras convocatorias, y la patticipacién de casi
250 investigadores y 79 becarios/contratados, pertenecientes a mas de 100 centros, se
puede afirmar que FIPSE estd cumpliendo adecuadamente su objetivo fundacional de
potenciar la investigacién espafiola sobre la infeccién por VIH/sida en sus aspectos
basicos, clinicos, epidemiolégicos, preventivos, econémicos y sociales, y promocionar
proyectos multicéntricos.

Durante el afio 2000 se ha creado el Ministerio de Ciencia y Tecnologfa, el cual ha
asumido las tareas de promocién de la investigacién en Ciencias de la Vida, que antes
realizaba el Ministerio de Educacién y Ciencia. Dado que la investigacién basica en temas
de Biomedicina, incluida la infecciéon por VIH/sida, se relacionan intimamente con los
propios de la investigacién clinica, se precisa una coordinacién de la SPNS con dicho
nuevo departamento. Igualmente merece la pena conocer en detalle los estudios europeos
de investigacién sobre VIH/sida, que muchos de ellos cuentan con financiacién espafiola,
bien del FIS o de dicho Ministerio de Ciencia y Tecnologia. En la actualidad la Direccién
General de Investigaciéon de la Comisiéon Europea esta debatiendo con los estados
miembros la puesta en marcha de la denominada Plataforma europea sobre ensayos
clinicos sobre sida/tuberculosis/malatia, con el fin de potenciar la investigaciéon en los
paises en vias de desarrollo y también dentro del propio marco de la UE. Esta iniciativa,
dentro del “espacio europeo de investigaciéon”, va a tener muy probablemente un gran
impacto para potenciar la investigacién espafiola y su conexion con redes europeas y del
tercer mundo.

OBJETIVOS

*  Mantener el apoyo a las actividades de investigacion clinica a través de la Agencia de
Ensayos Clinicos de GESIDA, diversificando sus estudios y ampliando la
participacion de centros sanitarios y colaborar con otras iniciativas similares.

* DPotenciar la labor de promocién de la investigaciéon de la Fundacién para la
Investigacion y la Prevencion del Sida en Espafia (FIPSE), incorporando nuevos
patronos que faciliten un incremento de la financiacién anual dedicada a proyectos,
continuando con la convocatoria anual de proyectos.

*  Hstablecer una coordinacién con otros recursos publicos dedicados a la investigacion,
tales como los programas del propio Ministerio de Sanidad y Consumo, del
Ministerio de Ciencia y Tecnologia, y especialmente con los proyectos europeos de
investigacion, destacando la iniciativa de la denominada Plataforma europea sobre
ensayos clinicos sobre sida/tuberculosis/malaria.

PLAN MULTISECTORIAL 2001-2005

investigacion




60

PARTICIPACION CIUDADANA

La movilizacién de las organizaciones ciudadanas es una clara manifestacion de la
respuesta de la sociedad ante un problema que, desde su inicio, rebasé ampliamente el
ambito estrictamente sanitario para pasar a convertirse en un problema de salud publica
con un componente social muy importante.

La participacion de la sociedad civil ha resultado particularmente importante en el campo
del VIH/sida. En muchos contextos, las personas afectadas por el VIH han influido
activamente en su propio tratamiento y en su acceso a los servicios de atencién de salud.
Y las organizaciones no gubernamentales (ONG) y los grupos de personas afectadas han
ayudado a forjar ideas sobre los derechos humanos en relacién con esta epidemia y han
contribuido a configurar las respuestas de la salud publica internacional a futuras
epidemias del siglo XXI en la era de la globalizacion.

Las organizaciones juveniles, grupos de mujeres, organizaciones de homosexuales, grupos
de personas que viven con el VIH, redes que trabajan en la reduccién del dafio, etc., por
su capacidad de identificacion con los individuos y grupos sobre los que se pretende
actuar, asi como la credibilidad que les inspiran poseen la capacidad de hacer de
interlocutores validos entre éstos y los servicios publicos. Ademas, poseen mayores
posibilidades de acceso y facultad de intervencién directa sobre los individuos y
poblaciones con mayor riesgo de infeccién, que en muchas ocasiones por sus
caractetisticas sociales o estilos de vida son inaccesibles a través de los programas y
servicios convencionales.

Por ello, una respuesta eficaz a la epidemia requiere un enfoque asociativo en el que
participen las organizaciones gubernamentales, las ONG vy los grupos afectados por el
VIH/sida, en particular las personas infectadas.

El trabajo de las ONG complementa pues, inestimablemente, las acciones de
instituciones y profesionales. Es vital para promover conductas saludables entre la
poblacién, proporcionar apoyo psicolégico y cuidados a las personas afectadas y a sus
allegados y crear un ambiente social propicio que permita una normalizacién de la
enfermedad y luchar contra cualquier tipo de exclusion. Contribuyen también a detectar
precozmente las variaciones en las practicas de riesgo y en las necesidades de los
afectados vy, a través del Consejo Asesor de ONG, informan y orientan las estrategias del
Plan Nacional sobre el Sida.

Por muchos esfuerzos hechos, y que se incrementaran, por parte de las instituciones
publicas, la respuesta nunca sera completa sin la ayuda de la sociedad civil. La atencion
psicoldgica (asistencia individualizada, grupos de autoapoyo y de ayuda mutua) y social
(asistencia y ayuda a pacientes en su propio domicilio, creacién y mantenimiento de pisos
y casas de acogida para enfermos sin recursos) a las personas afectadas y familiares o
allegados son necesidades por satisfacer, para las cuales las instituciones o
administraciones muchas veces no tienen la flexibilidad suficiente para adaptarse en
periodos cortos de tiempo y proporcionar estos servicios con suficiente cobertura, siendo
fundamental la labor de las ONG también en estas areas. La lucha contra la exclusion y
discriminacién de las personas infectadas y enfermas, tanto en el medio laboral, escolar,
legal, sanitario u otros es otro de los ambitos en los que la labor de las asociaciones
ciudadanas es mas intensa.
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Sin embargo, si bien es preciso reconocer su enorme contribucién a la lucha contra el
sida, es necesario también hacer referencia a algunas dreas que cabrfa mejorar. En los
ultimos afios se ha producido un incremento importante de estas asociaciones, que no
guarda equilibrio entre las diferentes areas geograficas ni en cuanto a su numero ni al tipo
de programas que llevan a cabo y, en algunos casos, sin la formacion técnica suficiente. A
esto habrfa que afiadir la insuficiente coordinacién entre las administraciones publicas y
estas organizaciones. Todo ello conlleva una dispersién de los recursos y una menor
eficiencia de los esfuerzos llevados a cabo. Se hace indispensable mejorar la formacién
técnica de los miembros de estas asociaciones y el establecimiento de redes que les
permitan el intercambio de informacién y experiencias, asi como una mayor coordinacion
de sus actividades.

La fuente principal de financiaciéon de estas asociaciones es la administraciéon publica. En
el caso de las ONG que trabajan en sida, el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, con
cargo a la asignacién tributaria del impuesto sobre la renta de las persona fisicas y el
Ministerio de Sanidad y Consumo, a través de la Secretarfa del Plan Nacional sobre el
Sida, junto con las comunidades auténomas, son sus principales fuentes de recursos. En
el caso de la administracién general, en aras a una mayor eficiencia, se ha realizado un
importante esfuerzo de coordinacion entre ambos departamentos que ha resultado en una
delimitacion clara de las areas prioritarias de actuacion de cada uno. Asi, el Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales subvenciona proyectos de ayuda a domicilio y casas de
acogida para enfermos de sida, mientras que el de Sanidad y Consumo dedica sus ayudas
a la puesta en marcha y mantenimiento de programas de prevencion dirigidos a poblacién
general y a colectivos especificos de mayor riesgo (sobre todo usuatios de drogas,
personas que ejercen la prostitucién, jovenes, gays) y al apoyo psicologico de los
afectados. En cuanto a la Administracién autonémica, en los udltimos afios han
aumentado notablemente los recursos econémicos destinados a las ONG.

Entre 1997 y 2000 el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales destiné a la financiacién
de programas de apoyo social mas de dos mil millones de pesetas y el Ministerio de
Sanidad y Consumo, casi setecientos, a los que hay que afiadir aproximadamente dos mil
millones aportados por las comunidades auténomas. No obstante, las crecientes
necesidades de tipo social y laboral de estos pacientes, generadas por el aumento de la
supervivencia observado desde la introduccién de las nuevas terapias antirretrovirales, asi
como la diseminacién de la infeccién por VIH en la poblacion, requieren un incremento
de los recursos destinados a apoyar a estas asociaciones en la realizacién de programas de
prevencion y apoyo social a los afectados.

OBJETIVOS

e Mejorar la coordinacion y el intercambio de experiencias entre las ONG del territorio
para lograr una mayor efectividad de las acciones.

e Mejorar la coordinacion entre ONG y administracion, fomentando la participacion
de éstas en el disefio y desarrollo de las estrategias de control y lucha contra el sida y
en la elaboracién de recomendaciones técnicas de apoyo a los programas, que
permitan dar una mayor coherencia a las actuaciones desarrolladas y homogeneizar
los criterios de actuacién en todas ellas.

e Mejorar la formacién técnica del personal que trabaja en estas asociaciones en
aspectos concretos de gestion de recursos y disefio, planificacién y evaluacién de
programas.

e Dotenciar el apoyo institucional a las organizaciones ciudadanas de servicio en sida.

e Favorecer la autoorganizacion de las personas afectadas por el VIH para aumentar la
efectividad de las intervenciones.
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