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Mujeres VIH Envejeciendo.

Una conjuncidon de palabras que se palpa la dureza de esas tres uniones
desfavorecidas.

La forma méas comun en que las mujeres contraen la infeccion por el VIH es por
medio de relaciones sexuales con un hombre seropositivo. Varios factores
incrementan el riesgo de la infeccién por el VIH en las mujeres. durante las
relaciones sexuales por via vaginal o anal una mujer corre mayor riesgo de contraer
el VIH porque, en general, los actos sexuales receptivos tienen mayor riesgo.

He elegido Mujer VIH en la vejez, podria haber elegido los dos sexos,
fundamentalmente por hacer lo contrario de lo que se suele hacerya que este micro
universo de VIH es mayoritariamente de hombres, sobre todo en los primeros afios.

Tradicionalmente los ensayos de nuevos ya antiguos medicamentos se realizan
sobre hombres, no en mujeres. A ellas no se las tiene en cuenta, puede tener
efectos muy diferentes. Por ejemplo, tomar la misma dosis un hombre que puede
pesar 90 kg o una mujer de 60 kg diariamente durante afnos.

Las que se transmitieron, en los afios 80,90 las primeras que tuvieron que sufrir
tanta discriminacion, oir mentiras en los medios de comunicacién, tanto creian
saber que no sabian nada; mucho desconocimiento, mucho morbo ante esa
enfermedad mucho estigma pegado en la piel dificil de quitar.

Grandes silencios, mochilas a sus espaldas repletas de miedos, exclusién que
muchas veces ellas mismas se hacian y que son mas dolorosas y dificiles de
despegar.

Suenan con envejecer con dignidad y ser tratadas con mas compresion que hace
anos, que puedan abrir sus gargantas contar sus miedos, sus anhelos, no mas
silencios que carcomen las entranas, la mayoria con los afos si lo ha hecho
realidad haciéndose visible pero no en todos los sitios ni con toda la gente.

Jévenes guerreras y aun hoy guerreras, pero no jovenes, cansadas de ser la primera
linea, de esas primeras medicaciones, de perder parejas, amig@s y hasta de estar
preparadas para morir en aquellos tiempos y luego tener de nuevo que volver
aprender aviviry lo que nunca llegaron a pensar, a envejecer.

Siya de por si la vejez es una etapa dura, aunque también puede ser plenay sabia,
pero qué decir que la enfermedad es un cambio, un declive de la persona, ellas
tienen que sufrirlo 10 afos antes de lo normal, ya que su cuerpo envejece, sus
organos estan sobrecargados por la medicacién, la inflamacion continua que sufre
todo su cuerpo trabajando constantemente el sistema inmunitario; el sobre
esfuerzo que lleva el higado, cardiologia, neurologia con problemas de colesterol,
hipertension, diabetes, depresion etc. Enfermedades normalmente mas comunes



en gente 10 anos mas mayor. Es decir, una persona con 50 anos es como si tuviera
60, una de 60,70 anos etc.

Esta demostrado cientificamente todo esto, pero no esta reflejado en ningun
estatuto como otras enfermedades que se puedan jubilar antes, asi que siguen una
lucha en su dia a dia para continuar con su vida laboral, con muchas
comorbilidades que hacen un poco mas dificil la vida.

¢(QUE ES ENVEJECER?

Envejecer es el término utilizado para describir la progresiva pérdida de la
capacidad fisica, por ejemplo, deterioro de la audicidn, la vista o la movilidad, los
cambios en el aspecto, aparicion de arrugas o pérdida de cabello. O disminucidn
de la agilidad mental, eficiencia para retener o procesar informacién antigua o
nueva. El proceso de envejecimiento avanza a distintos ritmos en cada persona por
diferentes motivos de tipo genético y ambiental.

Un estudio dirigido por Stephanie Shiau, profesora asistente en el Departamento de
Bioestadistica y epidemiologia de la Escuela de Salud Publica de Rutgers, Estados
Unidos desvela que las mujeres con VIH experimentan un envejecimiento
acelerado del ADN. Tal como publica “The Journal of infectious Disease, este
estudio arroja luz sobre los desafios Unicos que enfrentan las mujeres con VIH a
medida que envejecen abren vias para intervenir, preferentemente personalizadas
para mejorar los resultados de salud a nivel mundial, mas del 50% de las personas
que viven con el VIH son mujeres y se estima que las mujeres representan el 46%
de todas las nuevas infecciones en 2022. El estudio se centré en una muestra de
195 mujeres con VIH de entre 40 y 60 afios, comparandolas con una cohorte de
mujeres sin el virus y realizé varios analisis para explorar como los marcadores de
envejecimiento, medidos en sangre se relacionaban con la densidad mineral ésea
y las mediciones de actividad fisica, funcion como la fuerza muscular, la velocidad
de caminar, el equilibrio y la resistencia.

Segun Jordi Blanch, experto del servicio de psiquiatria y psicologia del hospital
Clinic de Barcelona, los trastornos mentales que sufren las personas con VIH
suelen pasar desapercibidos en la mayoria de los casosy por ese motivo no reciben
el tratamiento adecuado. Esto supone a menudo la persistencia del sufrimiento de
la persona con VIH, algo que puede afectar a la evolucidon de su enfermedad y a la
respuesta al tratamiento antirretroviral, destaca Blanch. En estos casos, afiade, se
necesita un abordaje transversal que integre a especialistas en materia psicolégica
y también formacidén continuada y educacién y concienciacién para profesionales.

La respuesta por qué sucede todo esto es clara, el VIH no tiene cura todavia y el
estigma que rodea a la infeccién presenta aln hoy un impacto emocional
tremendo, aunque los tratamientos la convierten en una enfermedad crdénica. Los
programas de VIH se fortalecen cuando se combinan con abordaje, sociales y
estructurales, aseguran las responsables de la ONU SIDA en el informe Acabar con
la desigualdad, la estrategia mundial contra el SIDA 2021 a 2026. Esta nueva



perspectiva integral de lucha contra el VIH pone asi el foco en otros aspectos
alrededor de la infeccion. Y los que lo considera clave para erradicar a nivel
mundial. Uno de ellos es la lucha contra el estigma, conseguir la buena salud
mental de las personas que viven con ello.

Enfermedades crénicas como VIH, enfermedades cardiacas, cancer o depresion
tienen mas probabilidades de experimentar en comparacion con la poblaciéon
general. La depresién es una condicion médica real que puede tener
consecuencias graves. Los sentimientos de tristeza, baja autoestima o
desesperanza puede contribuir a una mala adherencia al tratamiento
antirretroviral, lo que resulta en la progresién de la enfermedad del VIH.

Las personas con VIH a menudo experimentan sentimientos persistentes de
tristeza.

Muchos aspectos de vivir con VIH pueden contribuir a la depresion, incluido el
miedo a la enfermedad y la muerte, la pérdida de seres queridos, la culpa del
sobreviviente, la disminucién de la autoestima relacionada con los cambios
corporales, el dolor crénico, la dificultad para realizar las actividades diarias y la
lucha contra el estigma.

Saber que esta viviendo con VIH es una noticia que cambia la vida y que puede ser
muy dificil de aceptar. Algunas personas se sienten impotentes o incapaces de
hacer frente a un diagndstico de VIH. Otras temen por su salud futura o por
revelarlo. El estigma que muchas mujeres sienten puede llevar al aislamiento social
y sentimientos de soledad. Todos estos sentimientos de impotencia, ansiedad,
soledad, son elementos clave de la depresidén. Muchas mujeres viviendo con VIH
suman la discriminacion racial, la discriminacion de género, el acoso sexual, la
pobreza, la violencia, ser madre soltera... que pueden llevar a la depresion.

Las mujeres mayores que viven con VIH sufren invisibilidad y aislamiento,
manteniendo su estado oculto a amigos y familiares. Pueden tener miedo de
divulgar que tienen VIH, debido al estigma que rodea todavia a esta enfermedad.
Este grupo de edad ha quedado fuera de la educacién de la investigacion y de los
ensayos clinicos, en muchos casos.

La depresion también puede quitarle a la persona su energiay motivacion, de modo
que, aunque sepan gue tienen un problema, son incapaces de buscar ayuda por si
mismas.

La depresion o problemas mentales que he encontrado en casi todos los
testimonios de mujeres por eso la incidencia de ello y darle la importancia que
tiene.

La mayoria sufre cambios en su cuerpo y todas recalcan que han bajado un escalén
para los infiernos, que eso las ha influido para dejar de hacer cosas y sentir el
alejamiento de gente, y en muchas algunas épocas de su vida el aislamiento.



Después de todo este tema de la depresién, que es un tema fuerte y doloroso,
también encuentro un testimonio de Maria Natalia Sdenz en una revista
Thewellproject que dice.

Amo ser mujer a esta edad y con todo lo vivido y aprendido, amo cada vez mas ser
mujer. Creo firmemente la potencia de la sororidad y en la construccién de redes
de apoyo como elementos poderosos para la transformacion de representaciones
usualesy culturales que han hecho mucho dafioy han limitado a muchas personas.
No somos mas 0 SOomos menos por ser mujeres seropositivas.

Conocer nuestro diagndstico es una ventaja inmensa porque estamos vivas y
tenemos la oportunidad de vivir nuestra vida y acceder a nuestro tratamiento.

Es decir, también dentro de toda esta lista de enfermedades y el panorama un poco
gris que se les presenta en la vejez, también, como contrapartida, hay una red de
mujeres que se ayudan,y se apoyan, incluso por grupos a distancia, noviven en la
misma comunidad, pero se sienten apoyadas, comprendidas, asesoradas entre si,
grupos de zoom, de WhatsApp, plataforma NATC, ONG, hace dos afios se pudo
realizar el Pride positivo, primera manifestacién en el centro de Madrid donde se
pudo ver y oir por la calle soy VIH y aqui estoy. Cualquier iniciativa que visibilice la
realidad de quienes viven con el VIH es bienvenida. El Pride positivo nace de y para
las personas que viven con el VIH y pretende a través de una serie de acciones
publicas como jornadas, exposiciones, ciclos de audiovisuales, obras de teatro y
eventos deportivos, reivindicar como parte importante de la sociedad a gente de
VIH.

Se ha formado con la conviccion de que promover la VIHsibilidad de las personas
con VIH es un acto de dignidad y esencial para disminuir la discriminacién y el
estigma que sigue existiendo cuarenta afios después de la aparicion. Y, sobre todo,
porque sigue existiendo normativas y legislaciones discriminatorias y anacrénicas
que limitan los derechos, asi como el acceso a bienes y servicios a las personas
afectadas.

Hay residencias que se han negado abrir sus puertas a personas mayores con VIH
en algunos casos, recientemente. Ocurrid el ano pasado y se debe a la
consideracioén del VIH como enfermedad infectocontagiosa.

Diferentes organizaciones luchan por cambiar el término por infecto transmisible.
Federico Armenteros, presidente de la Fundacién, explica que no se transmite a
través del medio ambiente, el agua o los alimentos, sino por el intercambio de
determinados fluidos y con ciertas medidas de prevencidn no existen riesgos para
los convivientes o personas cercanas.

A ello se suma que los farmacos actuales hacen que la carga viral de estas
enfermas llegue a ser INDETECTABLE y con ello INTRANSMISIBLE, estas dos



palabras trajeron consigo mucha liberacidn, si estabas medicada ya no transmitias
elvirus ya se podia decir adids al preservativo.

HISTORIA NATURAL DEL ENVEJECIMIENTO

El envejecimiento comienza al nacer, la glandula timo, el motor del sistema
inmunitario ya muestra signos de envejecimiento durante la adolescencia Se
considera que la capacidad de la mayor parte de los sistemas del organismo
disminuye aproximadamente en un 1% cada ano a partir de los 25 anos. Sin
embargo, como la mayor parte de ellos tienen una reserva considerable, el
deterioro no afecta al bienestar hasta que no se llega a una edad mucho mas
avanzada. Esto suscita la pregunta. ;Cuando se considera mayor a una persona?
Los geriatras, médicos especializados en el envejecimiento, los investigadores e
incluso las agencias gubernamentales tienen distintas definiciones de vejez con
anterioridad la investigacion sobre el envejecimiento en la poblacion general
definiria tres grupos de edad, aquellos que considerarian la vejez a partir de los 75
afnos, mayores de 80 y por encima de los 85. También es cierto que, gracias a mejor
nutricién, las mejoras en la salud publica y los avances en la medicina, la poblacién
general vive mas tiempo cada década en el primer mundo, por lo que estas
definiciones tendrian que revisarse con el tiempo. Los expertos hablan de edad
avanzada para referirse a pacientes que tienen el VIH con una edad igual o superior
a b0 anos, y de pacientes mayores para hablar de personas con el VIH con una edad
igual o superior a 65.

La investigacion ha evidenciado que existe un vinculo entre los genes compuestos
por ADN y la esperanza de vida. Este vinculo puede permitir identificar qué genes
aumenta la susceptibilidad a morir a una edad mas temprana. El material genético
esta presente en los cromosomas y cada uno de ellos tiene una region en cada
extremo conocida como telémero. La longitud de los teldmeros de una persona con
el VIH de una edad determinada puede ser menor que en el caso de las personas
no infectadas por otro lado, como la longitud de los teldmeros parece acortarse con
mas rapidez en las personas infectadas, es posible que el propio VIH o el uso de los
antirretrovirales contribuya a acelerar el proceso de envejecimiento.

Muchas anomalias del sistema inmunitario asociadas a la infecciéon por el VIH son
similares a las que aparecen durante el envejecimiento, como por ejemplo
recuentos de CD4 bajos, tasas elevadas de activaciéon inmunitaria ,menor actividad
de la glandula timo y teldbmeros maés cortos ademds, otros procesos de
envejecimiento como el estrés oxidativo, en donde un exceso de unas sustancias
quimicas de no denominadas radicales libre compromete el sistema inmunitario
Parecen favorecer la replicacién del VIH. Este y otros hallazgos implican que la
infeccion por el VIH y el proceso de envejecimiento pueden potenciarse de forma
mutua.

De ahi diferentes complicaciones, también llamadas comorbilidades entre ellas
incluyen la enfermedad hepatica, la enfermedad cardiovascular, incluyendo
hipertension, ataques al corazon, la enfermedad renal, los canceres. No



definitorios de sida, la osteoporosis, la disminucién de la memoria y de otras
funciones cerebrales, depresion ademas de la fragilidad.

El resultado de todo esto es que el VIH se ha transformado en una enfermedad
crénica compleja, asociada con numerosos problemas médicos que afecta a
diversos sistemas corporales. Precisa de la atencion y la experiencia de un amplio
abanico de especialistas sanitarios.

FRAGILIDAD

La palabra fragilidad, invoca una imagen de debilidad, vulnerabilidad vy
discapacidad, pero también de vejez. Los estudios revelan que esa fragilidad
aumenta con la edad y es mayor en mujeres que en hombres, aunque no esta claro
el motivo de ello, la fragilidad se relaciona con un riesgo mas elevado de padecer
enfermedades crénicas y se relaciona de forma directa con el riesgo de fallecer. Se
cree que esto se debe a un proceso subyacente de inflamacién continua en
diversos sistemas organicos y a una peor salud en general.

Elsindrome de fragilidad es una combinacién de fatiga, debilidad muscular, pérdida
no intencionada de peso, disminucién del agilidad fisica y mental, lentitud en el
desplazamiento. Respecto a las personas con el VIH de edad avanzada, los
estudios han revelado que tener un recuento bajo de CD4 se asocia con fragilidad,
También parece que, en comparacion con las mujeres sin el VIH de caracteristicas
similares en cuanto a edad y grupo étnico, aquellas que tienen el VIH son mas
propensas a presentar el sindrome de fragilidad. Cuanto mayor sea la duracion de
la infeccidn, mayor es la probabilidad de fragilidad, de modo que, segun un estudio,
una mujer de 55 anos viviendo con el VIH durante mas de 4 afnos es probable que
sea tan fragil como una mujer de 65.

Contra toda prediccion, aquellas jovenes que caian una tras otra en los primeros
anos, las que sobrevivieron se han hecho mayores. El porcentaje de personas
seropositivas con mas de 50 afos en la ultima década ha pasado del 8% al 50%.
Senalan que en el 2030 la cifra alcanzara el 75%. Estos datos son gracias a la
eficacia de los nuevos tratamientos antirretrovirales, queremos sumar o aspiramos
a conseguir calidad de vida, cero estigmas, celebrada en el Real Alcazar de Sevilla
el 15 de septiembre de 2023. Ha lanzado la campana ante el VIH, besos y mas
besos. Con el objetivo de eliminar el estigma y la discriminacién asociada a la VIH
y sida, garantizando la igualdad de trato y de oportunidades.

Ya que los médicos ven que cada vez hay menos sida, pero si como he dicho
anteriormente, tienen mas achaques mas normales de otra edad.

El doctor Bernardino de la Paz dice que hay una conjuncién de factores. Primero, el
propio virus en forma de inflamacién crénica de bajo grado, que va agotando el
sistema inmunitario. Segundo factor, la toxicidad principalmente aquellos que
fueron diagnosticados y tratados décadas atras, han sufrido los efectos adversos
de los primeros farmacos, de aquellos cocteles que les salvaron la vida, pero



dejaron secuelas. Otro factor muy importante el social, las primeras en transmitirse
el VIH, en como vivieron el estigma, la discriminacion.

A ello hay que sumar que algunos de aquellos tratamientos provocaban una
andmalaredistribucién de la grasa lipodistrofia, lipoatrofias faciales que marcaban
elrostroy el cuerpo de la paciente y favorecian ain mas al estigma.

Otro perfil son las que fueron diagnosticadas por afio 96. Tuvieron acceso a
tratamientos antirretrovirales de gran actividad llamados TARGA. Si el diagndstico
fue precoz, la esperanza de vida es muy similar a la de las personas sin VIH se
piensa asi ahora, cuando llegue el momento se vera.

Estudios confirman ancianas prematuras tomando antirretrovirales, mas
medicacion para diferentes comorbilidades, colesterol, diabetes, tensién
antidepresivos etc.

Se demanda, se necesita geriatria, psiquiatria y/o psicologia. para evaluar la
fragilidad fisica y emocional de estas pacientes, pero integral con perspectiva de
género.

Fatima Brafnas doctora del Hospital Infanta Leonor de Geriatria con ayuda de la
doctora Matilde Sanchez de enfermedades infecciosas de Ramén y Cajal
establecen por primera vez larelacion del envejecimiento biolégico con el sindrome
de fragilidad en personas mayores con VIH y la importancia de trabajar al unisono
médicos de infecciosos con geriatras. Estan haciendo estudios muy interesantes.
Anado al final datos muy concretos de ello.

La doctora Rosa Polo, jefa del area asistencialy de investigacion Secretaria del Plan
Nacional sobre el sida /Facultativo de Enfermedades Infecciosas.

En la primera etapa, delafio 1981 a 1995 con TAR ineficaz 3 farmacos y de la misma
familia, inhibidores de la transcriptasa reversa, muchas muertes. Segunda etapa,
1996 a 2004 con TAR mas eficaz 19 farmacos inhibidores de la proteasa, eficaces,
pero tratamientos téxicos producen efectos adversos, ano 2004 TAR mas eficaz,
seguro, comodo, tolerable, 24 farmacos diferentes han aumentado la supervivencia
del del paciente y su calidad de vida, pero presentan efectos adversos.

Se precisa una gran inversion econémica, una politica comun de VIH para todos los
paises.

Lalucha contra el sida avanza, y el fin de esta pandemia todavia es posible, pero los
fondos para su erradicacién en todo el mundo no solo no crecieron en 2022 sino
que retrocedieron a los niveles de 2013, segun advierte la Agencia de las Naciones
Unidas para la Lucha contra el VIH, ONU Sida.

VIH en la tercera edad, 25 del 1 del 21. Articulo. En el periodico El Pais.

Mar Linares, de 58 anos, relata en primera persona su experiencia como mujer con VH desde hace 32 afios.



Me diagnosticaron en 1989, no me importd., estaba tan desesperada con mis adicciones que preferia morirme,
me dieron el Unico farmaco entonces disponible, pero era tan téxico y me sentaba tan mal que dejé de tomarlo.

Inicié un nuevo tratamiento. Era 1997 no sé cémo pude resistir tanto; se conoce que tengo un sistema inmune
de guerrillera.

En todo este tiempo he pasado por muchisimas medicaciones y he sufrido todo tipo de efectos secundarios.

Hoy tengo 58 afos y vivo en el estado de permanente agotamiento, no sé si mis patologias actuales se
corresponden con las de una mujer de mi edad u obedecen a un envejecimiento prematuro, pero recuerdo que
en una resonancia magnética se vio que mi cerebro presentaba el aspecto de una persona 10 afios mayor.
Ademas del agotamiento, tengo deterioro neurocognitivo, estoy en tratamiento porque sufro depresiones. Es
algo muy comun entre quienes vivimos con el VIH desde hace tanto tiempo, al finy al cabo, hemos vivido mucho
tiempo bajo la presion de padecer una enfermedad mortal. Hemos tenido un gran nimero de pérdidas en
nuestro entorno. Y hemos sufrido los efectos de la discriminacién.

Este articulo publicado en el diario el pais fue escrito en el afo 2021.

Ahora en el afio 2024 Mar con 61, sigue luchando para que le den una incapacidad,
esta mas agotada, mas enferma, tiene historiales médicos que lo avalan, pero se
esta alargando en el tiempo y en el juzgado. “Parece que estén esperando que me
muera para que salga la resolucién”, dice. Tiene un escrito que me ha mandado
donde pone “paciente detectada cumple criterios de intensidad, cronicidad
irreversibilidad suficiente como para impedir, a la paciente, un adecuado
rendimiento en su actividad laboral habitual como administrativa. Debido al
deterioro cognitivo de origen multifactorial, la base depresiva de su psicopatologia
y sindrome de fatiga cronica asociado en pacientes con VIH y antecedentes de
toxicomania abstinente desde hace afios consideramos que se trata de un
trastorno mental severo y de mal pronéstico por todo lo comentado y desde el
punto de vista psiquiatrico o psicolégicos, consideramos que la paciente es
tributaria de una incapacidad en la forma en que corresponda”. Esto lo tiene escrito
por un perito psiquiatra de Inspeccién Médica.

Lleva anos en la lucha, baja tras baja, inspecciones médicas, dice que es unalucha
de desgaste emocional, que tiene dias de encontrarse en un pozo oscuro, es la
palabra que ha elegido.

No es la Unica que tiene problemas de este tipo, |@s supervivientes estan en el
limbo entre que son enfermas crdénicas ya no es una enfermedad tan mortal como
en los primeros afios un gran avance y se alegran por ello, pero a la vez las
medicaciones tan agresivas que se tomaron en los primeros afios, que han hecho
mella en su o6rganos, el tiempo conviviendo con el VIH, sus cuerpos estan
castigados, deterioradas, cansadas muy cansadas para pelearse burocraticamente
con el SEPE, Subsidio de mayores de 52 afos, Pensiones, asistente sociales etc. es
un grupo en la mayoria vulnerables, por su edad su género , enfermedad y suma la
precariedad econdmica, para hacer mas dificil el dia a dia que afecta a la salud
mental. Un céctel dificil de tragar sin que devore las energias.

Seria objetivo si sus cuerpos y sus mentes son tan castigadas por haber vivido
situaciones tan extremas como pérdida de familiares, amig@s, pensar que se

morian luego desechar esa idea y empezar a vivir con muchas enfermedades a
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edades tan tempranas, que esta comprobado con estudios y certificado, que en
general son un promedio diez afios mayores de su edad verdadera, lo ideal, lo justo
seria que se pudieran jubilar antes, pero eso aun no estd contemplando en la
Seguridad Social.

Existe una asociaciéon de supervivientes “SuperVIHvents “. La formaron gente de
Barcelona, se reunian cada semana, pero hay gente de toda Espana, quisieron
hacer algo igual aqui en Madrid, pero no se formalizo nada al final. El grupo de
Barcelona fue mas formal, mas serio, muy trabajador y constante. Estan luchando
para que se pueda conseguir adelantar la edad de jubilacion por enfermedad
cronica.

Empezaron con muchas ganas e ilusiéon. A lo largo del tiempo se han visto con
tantas trabas y dificultades que las ganas se han desinflado y la ilusién ha
mermado. Ahora las cosas van muy despacio, ya que los que mas se movilizaron en
los primeros tiempos en general estan pasando situaciones dificiles de salud y
estan agotados.

Seria razonable que a estas guerrer@s de primera linea, de los primeros tiempos

que castigaron tanto la sociedad, lo redimiera con una vejez menos dura.

Realizada en el 2018, barro refractario de alta temperatura con esmalte blanco. Queria
simbolizar el VIH desde una vision amable.

Autor: Carlos Lépez.
Titulo VIH.

GRITO MUDO, realizada a partir de una pella de barro e ir esculpiendo a base de palillo se
vacio por dentro para poderla cocer una sola coccion a 960°, no lleva ningun esmalte
adrede, para no adornar ni disimular la verdad, la boca abierta queriendo sacar cosas de
dentro.

Hecha en la escuela Francisco de Alcantara, Artes plasticas y Disefio. Realizada en el afio
2000.

Autora: Almudena Garcia Grande
Titulo” Grito mudo”
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El arte de la vejez es arreglarselas para acabar como los grandes rios, serena,
sabiamente en un estuario que se dilata, y donde las aguas dulces empiezan a
sentir la sal, y las saladas es un poco de dulzura. Cuando te das cuenta ya no eres

rio, sino océano.
José Luis Sampedro.

Datos proporcionados por la Dra. Matilde Sdnchez del Hospital Ramdn y Cajal (Enfermedades Infecciosas).
Diferencias por sexo en personas que envejecen con VIH

Brafas, Fatima MD, PhDa; Sdnchez-Conde, Matilde MD, PhDb; Carli, Federica MDc;
Menozzi, Marianna MDc; Raimondi, Alessandro MDc; Milic, Jovana MDc; Franconi,
Jacopo MDc; Cuomo, Gianluca MDc; Mussini, Cristina MDc; Moreno, Santiago MD,
PhDb; Guaraldi, Giovanni MD, PhDc. Sex Differences in People Aging With HIV. JAIDS
Journal of Acquired Immune Deficiency Syndromes 83(3):p 284-291, March 1, 2020.
| DOI: 10.1097/QAI1.0000000000002259

Métodos: Estudio prospectivo de cohorte. Analisis transversal. Se incluyeron
pacientes de mayores de 50 afios, estratificados por sexo. Se registraron datos
sociodemograficos, comorbilidades, variables relacionadas con la infeccién por
VIH, fragilidad, datos sobre composicién corporal, funcion fisica, actividad fisicay
calidad de vida (QOL, por sus siglas en inglés).

Resultados: Evaluamos a 1126 adultos mayores con VIH, de los cuales 284 (25.2%) eran
mujeres. La mediana de edad fue de 55 afos (RIC 6). Hubo diferencias significativas entre
mujeres y hombres en la mediana actual de células T CD4+yen larazén media CD4/CD8.
Se encontraron diferencias respecto al consumo de alcohol, enfermedad cardiovascular
(CV), hipertension, diabetes mellitus e insuficiencia renal. La sarcopenia y una velocidad
de marcha mas lenta fueron mas prevalentes entre los hombres, pero sin diferencias
significativas. Se encontraron diferencias significativas en cuanto a la fuerza de
extremidades inferiores medida por la prueba de levantarse de una ssillay en la puntuacion
de la bateria de rendimiento fisico corto. Una bateria de rendimiento fisico corto <9 fue
detectadaenel 11.1% de las mujeres vs. 5.6% de los hombres (P = 0.002). La puntuacion
EQ5D5L fue de 0.87 en mujeres vs. 0.89 en hombres (P =0.002).

Conclusiones: En nuestra cohorte, las mujeres mayores representaron una de cada 4 de
los pacientes totales. A pesar de que las mujeres tienen una mejor recuperacion
inmunoldgica medida por el valor de células T CD4 y la razén CD4/CDS8, tienen mas
comorbilidades (presencia de varias enfermedades asociadas) y polifarmacia que los
hombres, su riesgo de mortalidad a 5 afios es mayor que en los varones y su calidad de
vida, medida por la presencia de dolor fue, en general, peor. Los resultados de esta
investigacion han sido presentados en el XI Congreso Nacional de GeSIDA, principal
foro cientifico sobre VIH Por lo tanto, las mujeres mayores infectadas por el VIH tienen
caracteristicas especiales, y la evaluacién de la funcion fisica en este grupo parece ser
crucial. Se ha avanzado muchisimo en los aspectos clinicos, pero no tanto en los
emocionales. Es una poblacién muy deteriorada psiquica y socialmente”.
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https://gacetamedica.com/?s=xi-congreso-nacional
https://gacetamedica.com/?s=gesida
https://gacetamedica.com/?s=vih

Datos proporcionados por el Dr. José Antonio Muioz del Hospital Universitari Germans Trias Pujol (Barcelona)

POBLACION GENERAL (personas con VIH y sin VIH):

- La depresién es mas frecuente en mujeres que en hombres: 8,8% vs 4,5%.

- Los trastornos de ansiedad son mas frecuentes también en mujeres que hombres:
5,9% vs 2,3%.

- Los problemas cognitivos también (memoria, fluencia verbal, concentracién):
3,6% vs 2,3%.

- La mayoria de los problemas mentales, en la adolescencia mas frecuentes en
hombres, cuando adultos mas frecuentes en mujeres.

- Asociados claramente con el estatus social: menor estatus, peor salud mental.

- El uso de farmacos (sobre todo antidepresivos y ansioliticos), también mas

frecuente en mujeres que hombres: 34,3% vs 17,8%.
Fuente: Series BDCAP, 2, Diciembre 2020.

MUJERES CON VIH:

- Depresion y ansiedad superior a los hombres con VIH. También superior a las
mujeres sin VIH.

- Depresién 20% y ansiedad 40%.

- Los problemas cognitivos también mas frecuentes en mujeres VIH que hombres
VIH. Suelen afectar a la psicomotricidad, orientacién visoespacial y memoria.

- Hay diferentes programas psicoldgicos que son efectivos, tanto para los

problemas emocionales, como para los cognitivos.
Fuente: Waldron y cols, 2021; Dreyery cols, 2022.

ENVEJECIMIENTO CON VIH:

- Mayor tasa de fragilidad y vulnerabilidad en personas con VIH que sin VIH.

- Mayor también en mujeres VIH que hombres VIH.

- Envejecimiento asociado al VIH, pero, sobre todo, a problemas de salud y factores
sociales. Por ejemplo: consumo de toéxicos, polifarmacia, bajo nivel social,

violencia machista, problemas emocionales, etc.
Fuente: Mdltiples estudios.
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TESTIMONIOS

Hola, soy A. R. G. A. Vivo en Fuerteventura, islas Canarias, aunque procedo
de Gran Canaria. Trabajo de auxiliar administrativo y tengo 59 anos. Me
diagnosticaron VIH en el ano 1992, junto con la hepatitis C. Mi transmision
fue por tener relaciones sexuales sin proteccion. Fue con mi primera pareja.
El me dijo que no tenfamos que usar preservativo porque no tenia ninguna
enfermedad. (En aquel momento, yo solo habia oido hablar de la existencia
del Sida). Anos posteriores me entere que él desde el afno 1989 ya sabia que
tenia VIH. Mi médico de familia me tranquilizo diciendo que viviria unos 10
anos. Que me cuidara, evitar el alcohol, las drogas (las cuales nunca he
probado, asi como el tabaco). También me dijeron que no me podia quedar
embrazada y si esto ocurria me harian abortar. Me sentia mal por miedo a
que alguien de mientorno se enteraray me diera de lado. A perder el trabajo,
(y no tener forma de ganarme la vida), familia y amigos. Y encima no conocia
a hadie que estuviera en esa misma situacion. Sentia que tenia la necesidad
de hablar con personas que estuvieran en mi misma situacion. La revista “Lo
+ positivo” me abri6 las puertas para poder cartearme con otras personas. Y
en el ano 2004 aproximadamente empecé a conocer a personas, de forma
presencial, a través de varias asociaciones que existian en las islas
Canarias. Tengo diabetes, colesterol, triglicéridos, neuropatias periféricas.
Lipo distrofiay lipoatrofia, cirrosis hepatica, varices esofagicas, desgaste en
los huesos cervicales. Y dientes propios solo tengo nueve. Después de
realizar algunos talleres de autoestima y apoderamiento, empecé a
aceptarme avivir con elvirus, e ir saliendo de mi armario. En el 2017 salié un
reportaje en prensa donde yo decia que tenia el VIH. Mi frase es: EL QUE ME
QUIERE ME QUIERE COMO SOY Y CON LO QUETENGO, y el que no, ellos se
lo pierden.

C.S.J). Tengo 59 anos. Transmision desde 1987. Padezco de infeccién renal
cronica (Litiasis cronica). Tengo Arterial alta. Colesterol. Claudicacion
Gemelar. Hace cerca de 1 afio empiezo a tener costras en el pliegue entre la
nalga y el comienzo de la pierna, debido a la pérdida total de la grasa
lipodistrofia. Vivir con una enfermedad crénica como el VIH es desafiante.
La carga de la enfermedad me agota fisica y emocionalmente, aunque es
cierto que siempre he encontrado apoyo y comprension en mis amigos,
familiares y grupos de apoyo. Los cambios en la imagen debido a la
lipodistrofia han sido brutales. Siento un envejecimiento prematuro que me
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ha hecho cambiar la percepcién que tenia de mi misma hasta el punto de
hacerme sentir menos capaz. Incluso avergonzada delante de los demas,
afectando sobremanera a mi autoestima. Un afectuoso y cordial saludo.

S. R, 56 anos. Ano del diagndstico 2011. Cancer de mama afo 2022, muy
agobiada, depresion por el proceso que tendria que vivir triste y mucho
miedo, desde el ano 2020 desplazamiento del ano que me hace el dia a dia
mas dificil. Desgaste de cadera desde hace muchos anos, pero estos
ultimos anos con mucho dolor me impide hacer muchas cosas esperando
operacion, en general problemas de huesos, dolor de rodilla, dolor de pie, la
rodilla con filtraciones, pero estas Ultimas no hace tanto efecto y esperando
operaciéon. Pequefo bulto en el rindn que tengo revisiones EPOC con
tratamiento y revisiones. Todo esto llevo afios con tratamiento psicoldgico.
Muchos anos sin parejay sin ganas me daria mucha pereza tener que contar
mi historia. En algunos momentos siento mucha soledad y miedo si pienso
en un futuro.

J. de Madrid. Me diagnosticaron laenfermedad en 1989 estando embarazada
me dijeron que, si queria abortar que no habria problema, yo no les hice caso
y segui con mi embarazo, aunque me dijeron que la nifa se moriria mi hija
nacié en Canarias, me lo transmitié mi marido. Luego las enfermedades a
partir de ahi han sido un continuo, tengo el virus papiloma, ahi me tuvieron
que vaciar y quitarme el utero, las trompas, los ovarios. Tengo varices
esofagicas; muchas alergias, tengo cirrosis, me dio un ictus una
pancreatitis, que se me complico, entro liquido en el corazény desde eso no
me funciona la mitad de él, me funciona como medio, Infeccion pulmonar,
muchas pulmonias algunas que otra heumonia, el aparato respiratorio lo
tengo tocado. Candidas. Bueno, unas cuantas enfermedades; mi mi marido
me pegod el VIH y la Hepatitis C. En canaria lo pasé muy mal porque la
enfermedad todavia ni se conocia. yo me enteré cuando me queda
embarazada como te he dicho, Ya he asimilado después de tantos anos la
enfermedad, pero si que es cierto que para tener pareja es muy dificil
contarle toda la historia y tristezas. Aunque ya ahora para mi soy igual que
cualquier otra persona lo pasé entonces mal, mi hija. nacid con el virus se
negativizo al anito. Sabes yo vivo en un pueblo chiquito de Madrid aqui no
hay nada de informacién, de nada, no puedo decir nada porque hace
muchos anos fui a la enfermera del centro médico de mi pueblo y la que
limpiaba miro mi informe y se empezaba hablar en el pueblo de mi, mal por
mi hija, no por mi, que asimilado ya lo tengo. Realizo unos trabajos para
ayuntamiento precarios, nunca sé cuando voy a tener trabajo cuando me
contratan de tres meses, en tres meses, un ailo ahora soy jardinera. Desde
que he tenido la enfermedad he tenido dos parejas, uno que le conoci en él
grupoy otro un rollito y ya esta, no he tenido mas relaciones. Eltema es tabu,
yo vivo en un pueblo chiquito y eso no ayuda.
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Realizada por la mujer L.S.

Hola me llamo L.S. y naci en Valencia el 12 de abril de 1955, por lo que este
abril (2024) acumularé 69 anos vividos. El VIH lo contraje en 1985,
medicandome desde 1995 mas o menos. He tenido muchisimos efectos
secundarios, de todo tipo, algunos silenciosos como hipertrigliceridemia,
hiper colesterol, diabetis, neuropatia periférica que me llevaron a ir en silla
de ruedas 1 ano, Pancreatitis, y el que mas me afecto en su momento
psicoldgica y fisicamente fue la lipodistrofia y la lipoatrofia, esto no habia
modo de ocultarlo, era como si llevaras la muerte en la cara, Un horror
mirarse al espejo sin asustarse, asi fue como me fui a un cirujano plastico
en Madrid, pero no sé lo que me metid en la cara porque me la dejé llena de
bultos. Para quien no lo sepa la lipoatrofia es una pérdida de masa muscular
en cara y extremidades y acumulacién de grasa abdominal. Tengo el rifidn
afectado me hablan de que posiblemente en un tiempo tenga que
considerar un trasplante, proteinuria. Un soplo importante en el corazén a
consecuencia de ello me canso mucho. Osteoporosis. Me prohibi ir a la
playa, toda la vida la vivi muy acomplejada. Hoy en dia no llevo muy bien
cuando llega el verano y tienes que cambiar de ropa. Muchisimo miedo a la
posibilidad de tener una pareja. Esa es mi realidad.

Doble coccién con esmalte, quiso

reflejar con humor la cara que se la

pone cuando le dicen cualquier

enfermedad nueva.

R L M 52 anos. Hace 30 anos fui diagnosticada con VIH. El 5 de marzo de
2014 tuve una bajada de defensas y fui ingresada por Toxoplasmosis
cerebral. Los sintomas previos al ingreso eran pérdida de fuerza en la mano
derecha, sentia mucho sueno, y cada dia que pasaba me sentia mas
confundida a nivel mental pero como estaba pasando por un momento vital
de mucho estrés lo relacioné con esto. La alarma me salté cuando un dia fui
a enviar un email y sabia lo que queria hacer, pero no como hacerlo. Estaba
sentada enfrente del ordenador paralizada y asustada porque de repente no
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encontraba la forma de llevar a cabo algo que hacia todos los dias. Los
préoximos dias empecé con alteraciones de conciencia, dolor intenso de
cabeza y vomitos. Cuando llegué al hospital me hicieron unas pruebas
neurolégicas y enseguida detectaron que algo no andaba bien. Era incapaz
de llevarme el dedo a la nariz, no conseguia andar en linea recta y tras
pincharme varias veces en la parte derecha del cuerpo se dieron cuenta que
no tenia sensibilidad. Yo me sentia bien de humor, no era consciente de la
gravedad de lo que me pasaba. Tras una Resonancia Magnética y una
Tomografia detectaron varios focos de Toxoplasmosis e inflamacién en el
cerebro. Tengo vagos recuerdos de cuando estuve en el hospital. La
medicacidon que me tuvieron que administrar era muy fuerte porque si no me
reducian la inflamacién del cerebro podia haber entrado en coma y el
desenlace hubiera sido fatal, pero lo importante es que sali. Para mi el
momento peor fue cuando me dieron el alta y tomé consciencia de lo que
me habia sucedido. Me sentia muy desorientada, no podria hablar
correctamente porque una de las lesiones me habia danado el area de
Broca, sabia lo que queria decir, pero verbalizaba otras palabras con falta de
vocalizacion. También fui consciente que tenia apraxia e hipoestesia en la
parte derecha del cuerpo, me costaba andar y habia perdido la
psicomotricidad fina en la mano dominante. Tenia 2 CD4 y la carga viral
altisima. Los médicos mas tarde me dijeron que no daban un duro por mi.
Animicamente me vine abajo durante un par de meses hasta que decidi que
no podia seguir parada alimentando mi victima interna y debia hacer algo.
Empecé a dar paseos por la montafa para coger fuerza en las piernas.
Empecé a leer textos muy sencillos. Me dije bueno puedes utilizar la mano
izquierda para escribir y me compré las cartillas de Rubio para empezar a
escribir desde cero. Recuperé la meditacién y me veia durante todo el dia
videos motivacionales. Los CD4 empezaron a subiry poco a poco me iban
retirando los corticoides para reducir el edema cerebral y me fui animando
mas y mas porque sabia que podia salir de aquella situacién. Contacté con
la Federacion Espanola de Dano Cerebral y me di cuenta de que podia salir
hacia adelante e incluso motivar a otros a hacerlo. Hoy después de 10 anos,
apenas me quedan secuelas de la Toxoplasmosis. Tengo que hacerme
revisiones anuales y mantener la carga viral indetectable, pero puedo decir
que prueba superada. Al final es una experiencia que me ha ayudado a
encontrar mi camino de vida y hoy en dia soy Terapeutay acompano a otros
en su caminar.

Soy R. Y, tengo 60 anos, diagnosticada desde 1989, pero sé que fue antes.
Me dieron medicamentos que no eran compatibles con mi organismo me
produjeron problemas de huesos, aumento mi peso en 20 kg en muy poco
tiempo, tuve y sigo teniendo episodios de angustia.; Dejé de tomar ese
medicamento, pero no desaparecieron, todos los dafios, ahora estoy
tomando Dovato. Tengo artrosis y artritis degenerativa, con muchas
deformaciones en manos pies y columna. Viviendo con constantes dolores
que me impiden hacer cosas el dia adiay no favorece a mi salud mentaly mi
sistema animico se ve afectado fisicamente no me reconozco me he
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convertido en una arruga andante con una piel seca por muchas cremas que
me dé.

R.l. MADRID. Yo me entero de que mi, exmarido ha fallecido, me dicen de
sida, que me haga las pruebas. Yo entonces estaba embarazada de 8 meses.
me hago las pruebas en Sandoval y me da positivo. La verdad que es un
derrumbe total, porque yo no sabia mucho de esta enfermedad, mas bien
nada, tuve la suerte de dar con el Dr. Jorge de Romero, que me lo hizo todo
muy facil, pero el batacazo es muy gordo, yo sabia que la gente se moria. En
un principio pensé que iba a perder al nifno que podria moriry, que mis otros
hijos se quedarian huérfanos ya sabes como es la cabeza. Iba donde Jorge
me daba muy buenos resultados me tranquilizaba, estaban bien las
defensas, entonces no se miraba la carga viral. Llegé el dia del parto si que
es verdad que ahi, pues lo pasé un poco mal en el sentido de que, pues te
atienden con miedo, estas en una habitacién sola, etc. La decepcion, el
porrazo es cuando me dicen que el nifio que no va a llegar a los 5 afios. Que
estos nifios se mueren con 5 afios, como mucho. Cosas que ahora que no
entiendo por qué podia negativizar, fue lo que me dijeron. senti mucho miedo
ansiedad ante lo que me venia, nos venia, yo iba donde Jorge Romero y me
daba muy buenas expectativas, que no te preocupes, que estas bien, pues
esperando a que negativizara ya los 12 meses me dijo Jorge que ya podria
saber si el nino iba a negativizar, porque ya le podian hacer una prueba que
lo veian en el antigeno, es decir, si tenia su propio virus me derivé a otro sitio,
porque esto fue en Santa Cristina, donde yo di a luz, donde le llevaban al
nino. Le llevé a otro sitio por Callao. Y alli, pues la primera analitica los
resultados dio positivo, yo no me lo queria creer, me negaba, decia que no,
que a los 19 meses podia negativizar que no, que no, la pediatra me dijo que
no, gue no iba a negativizar, a partir de ahi, pues un poco mas de miedo, mas,
incertidumbre a pesar de tener otros dos hijos, cada vez que se ponia malo,
pues no sé como que me daba la sensacién de que era el principio del fin.
Aunque yo era muy positiva, decia que no. Yo no me creia que nos ibamos a
morir de esto, dé hecho ha sido asi, pero, aun asi, siempre tienes miedo.
Luego encontrar el momento para contarselo a los hermanos que, al
principio, pues como tampoco, aunque se sabia cémo era la transmisioén
que entonces ya sabes que era contagio pues que tenia que desinfectar todo
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con lejia el miedo a que si habia algo que se pudieran transmitir a los
hermanos todo lo que me decian, siempre tienes la incertidumbre, mucha
ansiedad, me generd mucha ansiedad. luego el decirselo a los hermanos el
decirselo a él, mucha incertidumbre y mucho miedo, tuve suerte porque
todos lo entendieron perfectamente. Eran pequefios, lo vivieron desde
pequenos; no ha habido traumas, ni depresiones ni nada de eso. Los otros
estaban sanos, les hicieron la prueba.

Minombre es S .F.R, cumplo 62 anos el mes préoximo y el diagnéstico me lo
dieron en el ano 1988, por lo tanto, son 36 ahos, que yo sepa. La Unica
enfermedad fisica fue un herpes zdéster en cuello y cara, alla por el afio 2000
0 2001, y con respecto a la salud mental, si es cierto, que cuando fui a dar a
luz a mi hija y por protocolo del hospital, por ser seropositiva, no pude
conocer a mi hija hasta 36 horas después de su nacimiento, pues la llevaron
al ala de infecciosos, habiendo nacido sana, y yo con una cesarea no pude
verla, hasta el dia siguiente por la tarde, cuando me pude sentar en una silla
de ruedas, desde luego es inhumano el trato que nos dieron el personal del
hospital y a raiz de esto me dio un brote sicéticos al salir del hospital, me
pincharony me mandaron a casa. Durante los 3 afios y medio siguientes tuve
varios episodios de brotes hasta que me dio uno tan fuerte que me tuvieron
que ingresar en un psiquiatrico, al final una psiquiatra privada, por cierto, me
diagndstico una depresién posparto, después de 3 afos y pico, ya me tratd
con medicacién durante casi 2 anos, esto fue hace 18 anos y hoy en dia el
Unico tratamiento que tomo es el antirretroviral.

M. M BARCELONA TENGO 58 anos. En 1988 estando embarazada de 7
meses de mi tercera hija me diagnosticaron el VIH. No sabia ni podia
imaginar lo que me venia encima, una soledad tremenda. Me hice las
pruebas porque mi marido dio positivo, mi hija recién nacida también dio
positivo y nunca negativizo, asi q he vivido practicamente desde su
nacimiento pensando que no iba a vivir mucho tiempo, cuando cumplié los
dos afos se puso mala de paperas y desde entonces se estuvo poniendo
cada 3 semanas gammaglobulinas en vena , horrible el sufrimiento de ver
como cada 3 semanas tenia que llevarla a hacerle dano, alliempecé a ver lo
que la enfermedad hacia a los nifos, la marginacién por parte de gente y
también del mismo hospital. En 1995 murié mi marido, los dos ultimos afnos
de su vida fueron entradas y salidas del hospital, se deterioré6 muchisimo.
Creo que nunca he sido una persona que haya tenido demasiada suerte en
la vida, siempre me espabile solay a partir de alli fue un aprendizaje. Desde
entonces sigo de médicos, mi depresién vay viene, pero siempre latente, no
he tenido muchos problemas de salud, y los que he tenido mas bien han sido
consecuencia de las medicaciones, una de ellas me dejo con una anemia
con lo cual me pusieron sangre y de aquella sali airosa y otra con eczemas,
con lo cual hubo que cambiar de medicacion. Poco mas recuerdo, me
dedique a mis hijas por encima de mi, y ahora con mis afios encima, si que
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mi cuerpo ya no es el mismo, me canso muchisimo, tengo dolores por todo
el cuerpo, desde los dedos de las manos que se mi hinchan, hasta los dedos
de los pies. Tengo colesterol hepatitis B Siempre tuve jaquecas y con ellas
continud, dormir... ahora puedo decir que duermo mejor, que no me
despierto con una ansiedad que me ahoga. Llevo desde junioyendo a terapia
cada semanay si, estoy mejor mentalmente intentando dejar mi sufrimiento
a un lado. Ahora mis hijas son mayores e independientes, mis grandes
amigas, mi pequeia es la mejor persona que conozco, con valores y un gran
amor a la vida. Tengo una pareja que me ayuda a seguir adelante. Podria
contarte mil cosas mas, pero esto es el resumen de mivida con el VIH. Ahora
mis hijas son mayores e independientes, mis grandes amigas, mi pequefia
es la mejor persona que conozco, con valores y un gran amor a lavida. Tengo
una pareja que me ayuda a seguir adelante. Podria contarte mil cosas mas,
pero esto es el resumen de mi vida con el VIH. A lo largo de mi vida he ido
olvidando mucho, olvidando, olvidando, olvidando, ahora voy abriendo
pequefias ventanas. Pues veras cuando nacié mi hija, yo me enteré en el
embarazo, que estaba de 7 meses. Me enteré porque mi marido se
encontraba mal se hizo unas pruebas, unas pruebas en las cual a él le
dijeron, Te vamos a hacer la prueba del VIH. el No, no. Si no hace falta, pues
si, si hizo falta porque sali6 positivo; entonces a raiz de ahi me dice, yo las
pruebas y sali positiva, se la hice a mis dos hijas, que tendrian unos 5 afitos
y la otra 7 ellas salieron negativo y estaba yo embarazada de 7 meses. Mi nifa
salid positiva en principio se supone que a los 2 anos se podia negativizar o
no. fuimos luchando, luchando no es la palabra, desesperandonos.
Tampoco la hacian nada, esperando, habia que esperar, hasta qué coge
unas paperas antes de esto ya le ha llevado a parte de médicos a todas l@s
videntes habidos y por haber, yo creo que la fotito de mi hija cuando era un
bebé esta en todas las videntes de aqui de Catalufa. Por si acaso, porque ya
que los médicos eran como bueno, hay que esperar, no te creas tu que yo
soy creyente para nada, pero es como pues eso, algo tenia que habery a los
dos anitos, se puso mala de paperas que luego fueron crénicas y desde ahi,
pues ya fue siempre positiva, o sea, ya nhunca se negativizo, al contrario.
cada vez que se ella se ponia mala, se ponia muy, muy mala, era como si ya
tienen fiebre los nifos ya de por si, ella tenia mas, durante practicamente
toda su vida, dé hecho, ahora ella ya tiene 35 afilos y como coja una gripe,
tiene sintomas de la peor gripe del mundo, mal, muy mal, porque ella
siempre havivido con muy poquitas defensas, bueno, ahora hallegado hasta
500, pero ella ha vivido con 200 defensas, cada vez que coge alguna
infeccidn, su cuerpo reacciona con fiebre altisima. Con referente a lo de la
culpabilidad, pues desde el minuto uno, el parto fue horrible, vinieron como
con una escafandra, que veias del COVID, pues mi parto fue igual, yo me
enteré de que era positiva alos 7 meses y alos 9 meses nace, no tuve tiempo
ni de hacerme cargo, ni de pensarlo, si que habiamos tenido amigos que
tenian el VIH, yo no me lo podia creer, es mas, hasta que mi marido luego ya
fue empeorando, yo no me lo imaginaba. Culpabilidad toda la del mundo, es
mas, yo creo, mira, cuando fuimos a ingresarla a los 2 afios o asi a la nifia,
cuando salimos yo no sali mal, pero mi marido fue como un bajonazo,
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entonces para él fue lo peor del mundo, creo que él se dejé morir. Asi como
yo fui como en recuperacion, por qué no me dio opcién, no la tenia era como
si yo no me podia poner mala porque las tenia a ellas y, sobre todo, a ella en
particular. Una lucha continua, continua. Luego, cuando él murid, Hostia,
pues es verdad, nos vamos a morir, lucha constante. Es tanto la lucha que
ahora. Aunque tiene 35 anos mi hija ya cada vez que ella se pone mala a mi
me sale el Pum el trauma, porque ya te he contado que estoy yendo cada
semana ahora al psicologo pagando, porque la psicéloga de la Seguridad
Social como que no. Y ella me dice que es el trauma que tengo con el tema
de la muerte con ella, aunque yo ya mas o menos si que asimilado que
bueno, que tiene vida y demas es como me voy aquel momento me voy a
cuando nacio, me voy a los malos ratos que he pasado en el médico, con los
desprecios tan grande que hemos sufrido. Entonces siempre vuelvo al
trauma, y si, me lo estoy intentando quitar, pero creo que mas o menos a
veces lo tengo superado. Pero luego veo que no. Fijate tu lo que es la vida,
que nosotras dos nos unimos mas y ellas dos se unieron mas. Ellas dos
crecieron sabiendo que nos iban a perder y nosotras sabiendo que nosotras
nos ibamos a morir, no es que lo dijéramos, sabes era como ya estaba como
hecho en casa de hecho, la segunda vive ahora aqui conmigo, que se ha
separado, con la mayor igual ha sido como madre de todas nosotras, que
no se hable, es como ya dentro de nosotros mismos nos hacemos esos
caparazones de aislar, aislarnos, es muy complicado, muy complicadoy yo
te digo, ahora estoy sacando la cabeza, un poco bueno bastante. Mi hija
tiene tanto miedo, no es una nifa que lo diga, no lo expresa, no sé como
explicarme, pero sé que lo tiene. Hay unos dias que esta muy arriba, otros
que no lo esta tanto, no es una nifia que se deprima, no ahora ya esta en su
rutina, se dedica a las plantas, se dedica a los animales. Pero coneltemade
los hij@s a mi me sigue escociendo, este sentimiento de saber que ella
incluso no podia tener hijos, sabes? Es como sifuera un ogro creo que el mas
importante de mivida. Pero como tampoco le puedo yo insistir, o0 sea, no sé
coémo explicarte, yo creo que ni ella misma esta segura. ;Tiene tanto miedo?
No es una nina que lo diga, no lo expresa no sé cdmo explicarme, pero sé
que lo tiene.

Autor: K. Haring
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Agradecerles a las mujeres que desinteresadamente han contado cosas tan
intimas, abrirse en canal a las que lo han hecho, a las que no por estar muy
cansadas y no pueden, a las que no han querido por sentir el para qué abrirse de
nuevo. Ante todo, respetar a las que se ponen un muro para ayudarse a seguir u
otras a hablar, todo es respetable.

He hablado con mujeres, voy a poner provincias para respetar su intimidad, una de
Canarias, una de Vitoria, una de Valencia, dos de Barcelona, una de Ledn, cuatro
de Madrid una al final decidioé que no pusiera su testimonio después de escribirloy
mandarmelo y asi ha sido y una de Malaga.

Mi conclusién miedo, incertidumbre y mucho silencio sobre todo en la primera
etapa de la enfermedad en los primeros anos y aun hoy sigue ese silencio; al final
lo que no se hombra es como si no existiera.

Luego con los anos aprendieron a vivir con ello. Le ha servido a la mayoria para ser
como son, mujeres fuertes con grandes habilidades para convertir sus debilidades
en fortalezas.

Algunas se han podido abrir con los afios, contar su caso y estar en alguna
asociacion. Todas y cada una de ellas impera en mayor o menor medida los
problemas mentales, la depresidon campa por ellas, su dolor crénico y su fatiga.

Eso si, cada una de una manera u otra intentan minimizar el dafio, ayudandose a
hacer ejercicio, meditaciones, reuniones de iguales, grupos de ayuda en
plataformas de asociaciones, comida sana, terapias etc.

La mayoria ha optado por una vida sexual nula, con todo lo que ello conlleva,
problemas de autoestima, mayores niveles de ansiedad y estrés, disminucién del
deseo sexual, un sistema inmunitario menos fuerte, menor produccién de
neuronas nuevas, pérdida de tono y atrofia vaginal, menor bienestar.

Sobre la maternidad, un tema duro pero importante al hablar de la mujer.

La mitad, mas o menos han sido madres, el resto, no. La mayoria de las que lo
fueron, cuentan algunos problemas, sobre todo en el ambito de la sanidad, ya que
ahi no pudieron esconder su estado positivo. Se han sentido la mayoria juzgadas,
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con detalles que en esos momentos que se esta mas sensible duelen, como por
ejemplo estar en una habitacién sola sin contacto con otras mujeres para poder
hablar esos dias que estads en el hospital, que se tienen tantas dudas miedos etc.
Las mujeres de los primeros anos en sus expedientes se les ponia un circulo rojo,
se le ponia vajilla de plastico cuando ya se sabia que no se transmitia por medio de
la saliva o por contacto, sentian que contaminaban y pensaron a qué mundo he
traido a mi hij\@.

Las que no fueron madres algunas con mucha penay dolor dejaron que ese suefo
se desvaneciera, sobre todo en los primeros anos, las hicieron creer que serian muy
egoistas si al final se quedaran embarazadas.

Otras decidieron no ser madre porque no les apetecia ni era su instinto.

Muchas de ellas, mujeres que se enteraron de su diagndstico positivo fue estando
ya embarazadas, la transmision fue a través de su pareja que nos las informaron de
su estado, ni pusieron ningun remedio para no transmitirla. Ellas llevan una gran
carga porque el engano fue por una persona querida y que confiaban.

Una mujer me dijo que después de muchos afios no puede decir el nombre de ese
hombre, sin que las entrafas se le revuelvan.

Otras mujeres, las menos, pero no por ello no se debe hablar, dieron a luzy su bebé
no negativizo, esas mujeres llevan doble estigma, porque de alguna manera se
culpan de ello.
Con los ainos pudieron convivir con ello, pero dicen que es la prueba que mas les ha
costado y les sigue pasando factura, en algunos momentos, asoma de nuevo la
palabra culpa.

Una mujer me dijo que para qué hacia el trabajo sobre mujeres VIH y la vejez. Que
era un tema que ya no interesaba a nadie, que ya estaba olvidado, caducado, ya no
daba ese morbo como antafno.

Eso me hizo cogerlo con mas ganas, si realmente, aunque solo sea una persona, le
hago conocer las necesidades de este grupo, se empieza a informar, le da
curiosidad mirar mas sobre el tema me sirve; y sobre todo si el trabajo de mujeres
VIH y vejez, personas que son positivas se sienten identificadas o les puede ayudar
en algo me siento agradecida al maximo.

Hilos invisibles, tejidos anudados entre unasy otras, se ayudan se protegen un grito
de sororidad.
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Agradecer a José Antonio Munoz Moreno del hospital Universitari Germans Trias
Pujol Barcelona; Me pasd datos muy concretos y resumidos del Estudio del
Funcionamiento Neurocognitivo en la infeccion por VIH y a Matilde Sanchez Conde
del hospital Universitario Ramén y Cajal, Departamento de Enfermedades
Infecciosas. Me envié datos sobre el estudio que esta haciendo con Fatima Branas
jefadelservicio de Geriatria Hospital Universitario Infanta Leonor, sobre la fragilidad
en personas con VIH.
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