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El contexto

La Sociedad Espafiola Interdisciplinaria del Sida
(SEISIDA) se crea en 1989, aunque la idea habia esta-
do gestandose hacia bastante tiempo antes, espe-
cialmente desde 1987. Dicho afo es fundamental en
nuestro pais en la respuesta contra el VIH y el sida,
puesto que se tomaron decisiones claves para hacer
frente a la epidemia.

Las personas que en gran medida promovieron
estos cambios fueron Julidn Garcia Vargas, ministro
de Sanidad entre 1986 y 1991, y sus colaboradores.
Este equipo pone en marcha el Plan Nacional sobre el
Sida e impulsa la creacién de los planes autonémicos
de sida. Es también el afo en el que el AZT llega a
nuestro pais en medio de una gran expectacion y en
el que se crean las primeras ONG y se declaran obli-
gatorios los test de VIH para las donaciones de san-
gre y transfusiones.

El afo siguiente, 1988, es asimismo relevante. La
epidemia empieza a alcanzar un volumen importante;
en enero ya habia declarados 940 casos de sida. En
este periodo se inician los programas de intercambio
de jeringuillas realizados por las ONG, se pone en
marcha el kit antisida y se crean las unidades hospi-
talarias de VIH. El sida se relacionaba también con
una grave problematica social, ya que 8 de cada 10
delitos producidos en nuestro pais en ese momento
estaban asociados con el consumo de drogas.

A nivel internacional también se estaban producien-
do novedades en cierto modo ligadas al nacimiento de
Seisida. Se habia creado la International Aids Society

(IAS) que empieza a organizar las conferencias interna-
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cionales sobre el sida. A la primera, celebrada en Atlan-
ta en 1985, le siguieron las de Paris, (1986), Washington
(1987), Estocolmo (1988) y Montreal (1989).

La creacion de Seisida

Y es en ese contexto cuando Rafael Najera y un grupo
de profesionales crean la Sociedad Espafiola Interdisci-
plinaria del Sida (SEISIDA), con unas caracteristicas muy
similares a la IAS. La multidisciplinariedad es la funda-
mental que define a esta nueva sociedad; en ella inter-
vienen todos los actores implicados en el ambito del VIH
y el sida: profesionales sanitarios, cientificos, responsa-
bles administrativos, activistas, personas que viven con
el VIH, expertos de otras areas cientificas y un largo etc.

Todo ello hace que SEISIDA nazca como una so-
ciedad cientifica que, a diferencia de otras similares,
abarca areas muy diferentes: ciencia basica, epide-
miologia, prevencién, clinica y tratamiento, diagnésti-
co, cuidados, aspectos sociales, cooperacion inter-
nacional, el punto de vista del paciente, la marginacion,
etc. Y esto, que no suele ser habitual en una sociedad
cientifica, se debe a que el sida constituia un gravisi-
mo problema de salud publica y un reto de gran en-
vergadura, ademas de ser muy mediatico.

En resumen, SEISIDA es una organizacion que sa-
be dar la respuesta adecuada a un desafio y a una
situacion muy complejas, logrando sumar los esfuer-
zos de todas las partes implicadas. Una sociedad
cientifica tradicional, con las caracteristicas habitua-
les de otras especialidades, no hubiera dado una res-
puesta tan eficiente. Y eso mismo hace que se trate

de una experiencia Unica y dificilmente repetible.
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SEISIDA desarrolla su actividad inicial a lo largo de
la década de los 90, una década con aspectos muy
singulares. El primero es la elevada mortalidad del si-
da, que alcanza su maxima cota en 1995. Durante
estos anos en las unidades de hospitalizacion se pro-
ducian dos y tres fallecimientos cada semana, lo que
generaba un importante “queme” del personal sanita-
rio. Es también la década del ‘sexo seguro’, ya que se
empezaron a adoptar medidas preventivas de forma
generalizada como consecuencia de la gran mortali-
dad. La muerte fue el principal motor de cambio.

También son afios en los que hay un gran apoyo
politico y social. Y es una década con un final muy
esperanzador, ya que en 1996 se presentan en la
conferencia internacional de Vancouver los exce-
lentes resultados de la terapia antirretroviral com-

binada.

Los congresos de SEISIDA

La Sociedad Espafola Interdisciplinaria del Sida ha
desarrollado multiples actividades a lo largo de estos
25 afos: edita una publicacion cientifica (Revista Mul-
tidisciplinar del Sida), monografias, participa en multi-
ples eventos, conferencias, proyectos de investiga-
cién, programas de formacion, y un largo etc. Pero lo
que ha dado mayor una visibilidad a SEISIDA son sus
congresos y reuniones anuales.

Los congresos de SEISIDA se caracterizan, como
no podia ser de otra forma, por tratar de forma inte-
gral todos los aspectos relacionados con el VIH. Las
sesiones plenarias constituyen un claro ejemplo, ya
que, junto a investigadores basicos, participan clini-
cos -mostrando avances en tratamientos-, estudio-
sos de la sexualidad, de otras disciplinas, personas
con VIH y activistas.

Y alo largo de estos afos se ha hablado de sexua-
lidad, de la situacion en Africa, de la angustia de vivir
con una enfermedad mortal, de cuidar a los pacien-
tes, de los efectos secundarios de medicacion, etc. Y

en muchas ocasiones no ha sido facil.

Los congresos y reuniones de SEISIDA estan inti-
mamente relacionados con las Conferencias Interna-
cionales. Los temas importantes de éstas se abordan
también en los congresos de SEISIDA y, en muchas
ocasiones, por los mismos ponentes. Asi hemos teni-
do el privilegio de escuchar a expertos reconocidos:
Robert Gallo, Luc Montagnier, Stephano Vella, Joep
Lange, Francoise Barré-Sinoussi, etc. Y dichos inves-
tigadores compartian, en plano de igualdad, mesas
redondas, seminarios y sesiones plenarias con las
personas con VIH, que les transmitian su situacion,
su angustia, sus temores, la necesidad de investigar
en tratamientos y vacunas, ...

El I Congreso Nacional de Sida', que se celebr6 en
1991 en Madrid, constituyd un hito en la historia del
sida en nuestro pais. Fue ademas una reunién cienti-
fica con un enorme componente mediatico suscitado
por la presencia de Luc Montagnier, el descubridor
del VIH. La elevada mortalidad de la enfermedad en
aquel momento hizo que la presencia de este cientifi-
co levantara grandes expectativas, por el posible
anuncio de un tratamiento eficaz o de una vacuna.
Todo ello provocd que el congreso tuviera un enorme
impacto en la opinién publica. Tras éste vinieron Bil-
bao?, La Corufa, Valencia, Santiago, y un largo etc., y
se alternaron con las reuniones nacionales de Sevilla,

Céceres, etc.

2003: una organizacion en crisis

Y asi SESIDA llega a 2003 afio en el que, por segunda
vez en su historia, se celebra el Congreso Nacional
sobre el Sida en Bilbao. Y es en ese momento cuando
se manifiesta de forma evidente que la Sociedad Es-
panola Interdisciplinaria del Sida se encuentra sumi-
da en una profunda crisis. El principal motivo han sido
14 anos sin renovacioén, con la misma Junta Directiva,
con los mismos protagonistas, y los mismos ponen-
tes en los congresos. Y esto ha ido alejando a profe-
sionales valiosos que veian a la sociedad como un

‘coto cerrado’.
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La crisis de 2003 no tiene causas externas. No se

puede achacar a una mala situacion econdémica, a la
competencia de otra organizacion similar o a otros
factores externos. La causa es interna, de la gestion
de la propia sociedad. Y paradédjicamente todo esto
ocurre mientras se celebran los congresos sobre el
sida que siguen teniendo un gran impacto entre los
profesionales, pero también en la sociedad y en los
medios de comunicacion. Ademas, en claro contras-
te, 1a IAS, que se ha ido renovando, goza de estupen-
da salud.

En estas circunstancias es cuando el presidente
de la sociedad, Rafael Ngjera, se plantea una renova-
cién total y un nuevo grupo de profesionales se hace

cargo de la sociedad, iniciando una nueva etapa?®.

Una nueva era y una nueva crisis

A comienzos de 2004 la nueva Junta Directiva inicia
un proceso de renovacion de la sociedad. Hay que
buscar nuevas alianzas y en muchas areas hay que
partir de cero. Y todo ello exige un esfuerzo conside-

rable. Hay que hablar con “unos y con otros”, explicar
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el nuevo proyecto, convencerles de que merece la
pena apostar por SEISIDA, etc. Y poco a poco empie-
zan a llegar apoyos. Se celebra el primer congreso de
la nueva etapa en Madrid en 2004, seguido de Barce-
lona (2006), San Sebastian (2007), y Cérdoba (2008).

Cuando esta nueva era empieza a adquirir veloci-
dad de crucero, llega, en otofio de 2007, una crisis
econdmica mundial, que dura hasta la actualidad, y
que va a tener graves consecuencias para todos los
sectores sociales y econdmicos, y también para las
diferentes administraciones y para las ONG vy las
compahias farmacéuticas. Y consecuentemente para
SEISIDA.

Otro hecho relevante es el inicio de conversacio-
nes entre SEISIDA y Gesida, en 2007 y 2008, para
organizar congresos y eventos conjuntos, pero no
fructifican. Tras ello, Gesida celebra su primer con-
greso en 2009. En 2008 Farmaindustria veta la publi-
cidad de medicamentos en los congresos de Seisida,
alegando la presencia de personas que no son dis-
pensadores ni prescriptores. Con ello, Farmaindustria

manifiesta una falta de equidad respecto a otros con-



MONOGRAFICO 2014

6. de o de 2007

gresos de otras especialidades en los que si partici-
pan estas personas.

Todo ello genera una nueva crisis en SEISIDA, pe-
ro de diferentes caracteristicas a la de 2003. En este
momento son factores externos los que golpean a

nuestra sociedad.

¢ Como responde SEISIDA?

SEISIDA no es una excepcion en el conjunto de orga-
nizaciones e instituciones afectadas por la crisis eco-
némica. De una forma u otra, en mayor o menor gra-
do, la mayoria de las entidades que nos rodean ha
sufrido una experiencia similar.

Y al igual que ha ocurrido en muchas instituciones
y organizaciones, la respuesta es reinventarse. SEISI-
DA lo ha hecho con una mentalidad empresarial, ha-
ciéndose preguntas basicas como, ¢responde nues-
tro producto a unas necesidades reales?, ja quién

debemos dirigir nuestras acciones?, ¢cuales son las

necesidades de las entidades con las que queremos
colaborar?...

La primera pregunta a la que se da respuesta es si
“nuestro producto” es lo que demanda la sociedad. Y la
respuesta es que el sida, el VIH, son conceptos actua-
les aunque es verdad que un poco gastados a nivel de
comunicacién. Haber estado durante 25 afios en pri-
mera linea mediatica produce un importante desgaste.
Sin embargo, por otro lado esta claro que muchos de
los aspectos y conceptos relacionados con el VIH son
perennes: la sexualidad, la prevencién, los jévenes, los
adolescentes,... todo ello preocupa a la sociedad.

Otra de las preguntas fundamentales es qué hay
que hacer en un contexto de crisis econémica. Y la
respuesta de SEISIDA es contraerse, buscando una
estructura mas compacta, més ajustada, para poder
crecer en un futuro préximo. Asi, por ejemplo, la viro-

logia y la ciencia basica han ido perdiendo peso.

61



MONOGRAFICO 2014

Otra de las acciones que podria contribuir a reno-
var Seisida podria ser la inclusién de las Infecciones
de Transmision Sexual (ITS) en su agenda. Esto ya lo
ha hecho el Plan Nacional de Sida y algunos progra-
mas autondémicos y de diferentes paises. Por ello, los
proximos congresos de SEISIDA se denominaran
Congreso Nacional sobre el Sida e ITS.

Las sinergias y alianzas son fundamentales en si-
tuaciones como la que estamos viviendo. Y SEISIDA
inicia contactos exitosos. Uno de ellos es el congreso
conjunto Seisida — Aids Impact que se celebré en
Barcelona en 2013 y cuyos resultados fueron exce-
lentes, tanto de participacién, calidad de los ponen-
tes y de aprendizaje sobre cémo otras sociedades
internacionales organizan eventos. Y de esta forma
SEISIDA demostré que ese es el camino a seguir:
buscar socios que sean complementarios y que per-
mitan una mayor eficiencia.

Las nuevas tecnologias son otro de los caminos
por el que SEISIDA esta apostando de una forma de-
cidida. Todo el mundo, pero especialmente los jove-
nes, los adolescentes, el colectivo gay, etc. se comu-
nica y obtiene informacion a través de Internet, de la
redes sociales, de los teléfonos moéviles. Si a eso aia-
dimos que tienen un coste mucho menor que los mé-

todos convencionales, la decision es clara.
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En este sentido, la Conferencia Internacional de
Sida es el modelo a seguir. La reciente conferencia
celebrada en Melbourne, el pasado mes de julio, nos
muestra aspectos innovadores, tanto en el fondo co-
mo en la forma. Ha sido especialmente relevante ha-
ber incorporado a Youtube las ponencias y sesiones
pocas horas después de celebradas. Probablemente
los congresos de SEISIDA seguiran el mismo camino.

Y de esta forma, SEISIDA continuara su camino,
con épocas mejores y peores, con épocas de crisis,
pero siempre con el objetivo de hacer frente a una
enfermedad que ha traido mucho sufrimiento, pero
que también ha sacado lo mejor de todos nosotros
COomo personas, como seres humanos y como so-

ciedad.
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