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En el SIDA, al menos dos tipos de estas ofertas subterra-
neas han evolucionado. Uno es el que ofrecen los ya famili-
ares clubes de compradores—Ios cuales consisten en grupos
comunitarios que luchan por mejorar el acceso a los trata-
mientos legitimos. Pero también ha surgido otro tipo. Este es
muy similar a los que se ven en el cancer y ofrece la misma
clase de productos—y muchas veces exactamente los mismas
productos ofrecidos exactamente por los mismos practicantes.

La linea telefonica de ayuda sobre tratamientos de Project
Inform recibe un caudal fijo de llamadas acerca de trata-
mientos misteriosos que no han recibido ni la evaluacion
ni la aprobacion por parte de la FDA (Administracion de
Farmacos y Alimentos de los Estados Unidos). Sin embargo,
se venden al publico alegando que son eficaces. El nombre
genérico que le hemos puesto a estos tratamientos es “la
curacién de la semana” Con el paso de los afios, Project
Inform ha estudiado cientos de estos anuncios y productos,
los cuales van desde medicinas que tienen cierto interés hasta
férmulas supuestamente despachadas desde las cabinas de
platillos voladores.
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EI SIDA, al igual que el cancer, es una enfermedad para la que se
considera que no existe curacion, y se sabe que las terapias actuales
para su tratamiento provocan muchos efectos secundarios. En
respuesta a inquietudes similares sobre el cancer, ha prosperado la

< oferta de una serie de “curaciones” subterraneas y tratamientos
% basados en teorias que no han sido probadas (y a menudo impro-
bables) o que son abiertamente contradictorias. Todas ellas ofrecen
mejorias milagrosas que superan la potencia de cualquiera de los
tratamientos actuales y por lo general prometen pocos o ningun
efecto secundario.

Evaluar estas curaciones magicas—separando las verda-
deramente arrevesadas de las que tienen alguna I6gica—es
mucho mas dificil de lo que parece. La mayoria ofrecen
algunas evidencias de clientes satisfechos, por lo general
pacientes de SIDA, que creen haberse beneficiado. Escuch-
amos lo que dicen algunas personas sinceras que han visto
aumentos en sus recuentos de células CD4+, que dicen
“sentirse mucho mejor”, o que se han “recuperado milagro-
samente” de alguna infeccion o condicion médica.

Con estas personas es dificil argumentar, ya que verda-
deramente creen que el tratamiento que han descubierto es el
responsable de su nuevo bienestar. Lo Ultimo que quieren
escuchar es que alguien cuestione sus experiencias. Project
Inform ve respetuosamente a estas personas como “creyentes
verdaderos” Los “creyentes verdaderos” sinceros apoyan casi
cualquier tipo de tratamiento, reportando tipos de mejorias
similares. Sin embargo, nuestra experiencia en el largo plazo
con cientos de estos productos ha sido que pocos 0 ninguno
de los efectos reportados llegan a predecir el valor real de
los tratamientos.
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Uso de los recursos como guia

Idealmente, algunas agencias imparciales que poseen cierta
autoridad deberian investigar todos estos tratamientos—y a
quienes los practican—que alegan poseer beneficios carentes
de cualquier fundamento. Varios estados han establecido
grupos dedicados a la labor de ayudar a afrontar este problema
(AIDS Fraud Task Force) de una manera que sea sensible con
lacomunidad. Obviamente, la FDA tiene la autoridad para
controlar la venta de estos productos y lo que se anuncia sobre
ellos. Varias agencias estatales y locales
tienen también responsabilidades
dentro de esta area.
Algunas de las fuentes de
informacion, como Project
Inform, tratamos de ofrecer
cierto tipo de orientacion para
los consumidores ya que SOmos
de los primeros en enterarnos
sobre las nuevas terapias. En raras
ocasiones, uno de estos charlatanes es
arrestado o demandado, pero en
los ultimos afios este problemas
ha aumentado hasta quedar
fuera de control. Esto tal vez se
deba a que los tratamientos

evidencias cuestionables

Las siguientes formas de evidencia son consideradas cuestionables, o

regulares estan plagados de problemas tales como efectos
secundariosy dificultad de uso.

Nadie posee los recursos necesarios para dar respuesta a
cada nuevo anuncio o producto. Muchos pacientes asumen que
si estos practicantes no son silenciados por la ley, es porque
deben ser legitimos. Es como creer que porque leemos algo en
los periddicos o lo escuchamos en la television, debe ser cierto.
En realidad, lo que significa es que simplemente estos problemas
son demasiado complejos y que las agencias reguladoras se ven
obligadas a abarcar méas de lo que pueden.

Evaluar los tratamientos no es algo facil. Muy raramente
puede alguien predecir cuales tratamientos experimentales para
el VIH podréan ser utilizados como terapias estandarizadas.
Aun entre los tratamientos en estudios aprobados por la FDA,
los investigadores difieren grandemente acerca de lo que es
promisorioy lo que no lo es.

Pero al enfrentarnos a las curaciones de la semana, a veces
es mas facil emitir un juicio ya que no se necesitan evaluaciones
precisas. A menudo, todo lo que se requiere es tener un sentido
general acerca de si algo es racional o no. La informacion que
sigue a continuacion es una corta guia sobre qué tipo de evi-
denciaes la que importa en este tipo de tratamientos, asi como
unaguiaacerca de las sefiales de advertencia sobre un posible
fraude enel SIDA.

para separarlo de los efectos reales del

hasta desorientadoras, y si estan relacionadas con un tratamiento,
usted puede estar muy seguro de que algo anda mal.

Informacion anecdética

Por supuesto, lo mas comun son los
casos reportados y las evidencias anec-
déticas. Estas son observaciones respal-
dadas por los testimonios personales.
Siempre resulta impactante escuchar
decir a una persona en vivo que un
tratamiento funciona, y la mayoria de
las personas encuentran estos testi-
monios convincentes. Si le funcion6 a
esta persona, ¢por qué no me va a
funcionar a mi?

Pero los reportes de éxitos, que a
menudo resultan falsos, desafortuna-
damente no ayudan mucho. De hecho
casi nunca ha existido un tratamiento
en la historia de la epidemia para el
cual alguien no haya alegado que le
funciond bien. Sin importar qué tan
poco cientifico o claramente mercenario
parezca ser el mercadeo de un trata-
miento, siempre habra un grupo de
creyentes verdaderos que lo defiendan
con evangélico entusiasmo.

¢Como puede ser esto posible con
tratamientos falsos? Existen ciertas
razones obvias, aunque un poco sutiles,
por las que algo parece funcionar para
alguien. Una es el poder de la mente. Las
personas en los estudios que creen que
estan recibiendo una sustancia toxica
con frecuencia experimentan efectos
secundarios, aunque hubieran tomado
un placebo (pastilla de azdcar). Similar-
mente, las personas que piensan que
estdn obteniendo un medicamento
beneficioso a menudo sienten alguna
mejoria, al menos durante un tiempo,
aunqgue después se compruebe que
dicho medicamento no produce tales
efectos o se trate de un placebo.

Estos no son eventos imaginarios,
las personas a menudo experimentan
cambios que son mensurables. Pero no
siempre son debidos al tratamiento. El
denominado “efecto placebo” es algo
muy real. Debido a que éste constituye
una fuerza tan poderosa, en los estudios
se utilizan procedimientos complejos

medicamento. Algunas veces los bene-
ficios percibidos son proporcionales al
costo. Las personas que han hecho una
gran inversion en un tratamiento cues-
tionable, tanto emocional como finan-
cieramente, al menos pueden sentir una
mayor energia y bienestar—durante
un tiempo.

Milagros de oportunidad
Otra razén es la oportunidad. Nadie
comprende completamente o puede
predecir el “curso natural” de la enfer-
medad del VIH. En personas que
reciben tratamiento y en las que no, los
recuentos de células CD4+ se elevan y
se bajan, los sintomas van y vienen, y
existen largos periodos de estabilizacién,
asi como deterioros pronunciados.
Todo esto ocurre sin que haya una ex-
plicacion definitiva o causa. En pocas
palabras, la enfermedad del VIH varia
grandemente de persona a persona.
Los practicantes inexpertos a
menudo piensan que ha ocurrido un
milagro la primera vez que le dan a sus
pacientes su elixir, ya que algunos de
los indicadores de las pruebas de lab-
oratorio podrian mejorar, o los pacientes
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El uso del sentido comun como guia

Probablemente lo mas importante que hay que tener en cuenta
al revisar las curaciones de la semana, es no perder el sentido
comun. Obviamente hay personas en verdaderas circunstancias
desesperadas que piensan que no tienen nada que perder.
Desafortunadamente, las situaciones desesperadas no suelen
despertar el sentido comdn.

Pero un momento de pensar con claridad le dird que una
enfermera practicante que quiere administrarle una infusion de
unasustancia misteriosa en Tijuana, probablemente no sea la
que haresuelto el rompecabezas mas complejo de la historia
médica actual. Las personas pasan de un tratamiento cues-
tionable a otro como jugando a la loteria—pero con menos
probabilidades de ganar.

Sin embargo, lo mas triste y peligroso de las curaciones de la
semana no es el dinero que le sacan a las personas moribundas,
sino el dafio que le hacen a quienes podrian beneficiarse de los
tratamientos mas comdnmente aceptados, que se dejan de lado
tras la busqueda de la curacién milagrosa.

Existe por lo menos una curacion de la semana que se daa
los pacientes sin que experimenten efectos secundarios; de tal
manera que se piensa que las personas no tienen nada que
perder. De hecho, si se apartan de sus medicamentos regulares
paraensayar un tratamiento que virtualmente no tiene ninguna
probabilidad de producir algiin beneficio, estan arriesgando

¢Qué es lo que
verdaderamente esta

un deterioro de su salud. pasando aqui?

Hay personas que han
agotado todas las posibili-
dades con las terapias contra el
VIH actuales, pero existen aln muchas
mas, quienes en la fatil busqueda de
remedios infalibles sin efectos
secundarios potenciales, descuidan

las opciones disponibles que si

tienen evidencias de producir

ciertos beneficios.

Obviamente, todavia no existe
una“curacion” para el SIDA—
solamente tratamientos y combina-
ciones de ellos que compran tiempo
hasta el momento en que se encuentre
la verdadera curacion. Mientras tanto, las curaciones de la
semana nos seguiran llegando por oleadas y por encima de
cualquier posibilidad de seguirles la pista. La gente seguira
corriendo a México, Kenia, Bavaria y a donde cualquier practi-
cante clandestino en los Estados Unidos, engafiados con la
promesa de un milagro. El dinero es lo menos importante de
lo que pueden perder.

comenzar a vivir una vida bastante
normal durante algin tiempo. Para
ellos parece ser el resultado directo del
tratamiento que ofrecen. Para alguien
nuevo en el tratamiento del SIDA, bien
sea un paciente o un practicante, la
simple estabilizacion parece un logro.
Al igual que mucha parte del publico,
esperan que la infeccién del VIH sea un
estado de constante y obvio deterioro,
el cual conduce hasta la muerte. Como
lo puede confirmar cualquier paciente
de largo plazo, esto no es cierto.

Los estudios controlados son los
Gnicos medios conocidos para separar
con exactitud los resultados del trata-
miento de los vaivenes de la salud pro-
vocados por la infeccién del VIH, o por
el efecto placebo. Hasta el momento no
hemos escuchado “mejorias milagrosas”
que no se hayan logrado con el trata-
miento estandar o aun sin tener ningan
tratamiento.

Otras cosas buenas

estan incluidas

Otra fuente de confusion es que adn si
un tratamiento no funciona como se le
ha anunciado, de todas maneras puede
tener algiin efecto. Las terapias que

contienen vitaminas, hierbas o suple-
mentos alimenticios pueden—aunque
no produzcan un efecto especial contra
el VIH—mejorar las deficiencias en
algunas personas. Es un proceso en el
que con seguridad es mas lo que se
deja de ganar que lo que se gana, ya
que no logra nada que no se hubiera
podido lograr con los cuidados
normales; pero puede suceder.

El testimonio personal por si mismo,
sin importar qué tan sincero sea, no es
una buena base para tomar una deci-
sion. Similarmente, la sinceridad del
practicante también nos dice algo.
Aunque existen unos pocos embauca-
dores consumados, la mayoria de los
practicantes creen fervientemente en
sus propios productos. Ellos se focalizan
en los resultados que puedan parecer
positivos, y ponen de lado cualquier
falla como carente de importancia. En
este caso no es su sinceridad la que se
cuestiona, sino su competencia.

Estudios en paises

en desarrollo

Finalmente una fuente comun de
desinformacion son los reportes de
estudios en curso o propuestos en

paises en desarrollo. Los médicos en
Africa, Latinoamérica o el Caribe no
tienen la culpa de no poseer los recursos
médicos de que disponen los investi-
gadores en los paises desarrollados.
Ciertamente, algunas investigaciones
serias se han llevado a cabo en estos
lugares.

Pero con demasiada frecuencia,
estos “estudios” consisten en observa-
ciones de un tratamiento llevados a cabo
bajo condiciones sin ningun control y
en instalaciones de inferior calidad. A
menudo son patrocinados por empre-
sarios blancos de clase media, cuya
preocupacion principal es ganar dinero
y promover sus productos mas bien
que evaluarlos. Tales personas se apro-
vechan de pacientes y practicantes del
mundo en desarrollo después de haber
sido expulsados de los paises desarro-
llados. Estos tratamientos son promo-
vidos tanto en los paises en desarrollo
como en los desarrollados, aunque en
la mayoria de los Gltimos, la investi-
gacion deba cumplir con exigencias
mas estrictas, lo que dificulta que los
promotores anuncien cosas falsas
sobres sus productos.
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carismatico.

perfil de | un practicante fraudulento

+ Por lo general hombre,
de medianaedad, en
su segunda o tercer
carrera, algunas veces

Historial de fracasoso ¢ Alega que esta “dema-

rechazos en carreras
anteriores, incluyendo
otras carreras cienti-

ficas no relacionadas
conel VIH.

Alega poder resolver lo
que los otros no han
podido.

+ Conocimiento super-
ficial de laenfermedad
que esta tratando.
Ataca laintegridad de
cualquieraque se
atrevaa cuestionarlo.
Puede seronoun
“creyente verdadero”

siado ocupado” sal-
vando vidas para llevar
registros.

sefales de advertencia

A continuacién damos algunas sefiales de advertencia
acerca de tratamientos o practicantes cuestionables.

Precios altos

Cualquiera que cobre precios excesivos e inexplicados por un
tratamiento al que no se le estén haciendo estudios cientificos
es sospechoso. Se requiere una evaluacion cuidadosa para
separar las terapias genuinamente promisorias—aunque
costosas—de las que son costosas pero sin ninguna garantia
de funcionamiento.

En general, mientras mas costoso sea el tratamiento, mas
evidencias debera usted exigir sobre su funcionamiento. Si no
se han hecho o se planean hacer estudios sobre su eficacia,
averiglie por qué. Mas vale que haya una buena explicacion.
Cualquier variacion de las frases: “es demasiado complicado”,
“no poseemos los recursos necesarios”, “no tenemos tiempo
para esperar”, “estamos demasiado ocupados salvando vidas”,
0 “el sistema esta parcializado contra nosotros” debe representar
una sefial de alarma para usted. Oraciones similares, palabra
por palabra, han sido el “caballo de batalla” de
embaucadores profesionales durante hace casi ya un siglo.

Existen procesos validos para determinar qué es lo que
funciona. Algunas veces usted se encontrara con productos que
solamente han sido probados en tubos de ensayo, en ensayos
con animales o en estudios pre-clinicos. Los tratamientos que
nunca han entrado, o al menos tratado de entrar, al proceso
normal de desarrollo de un medicamento (con todas las fallas
y demoras que implica) nunca seran probados, ampliamente
aceptados o estaran disponibles. Entonces, ;por qué habria
de dejar cualquier médico ético un producto genuinamente
promisorio en un limbo de estos?

Secretos guardados

Cualquiera que guarde secretos o que retenga informacion
acerca del tratamiento que ofrece es altamente sospechoso.
También son sospechosos los productos promovidos sola-
mente mediante testimonios personales y reportes de segunda
mano, mientras que los estudios deberian llevarse a cabo “en
cualquier momento a partir de ahora” nunca se hacen en
realidad. No conocemos ninguna razén valida por la que no
se les pueda decir a los pacientes exactamente qué es lo que
contiene un producto y cdmo se supone que funcione. Un
investigador puede rapida y facilmente obtener una proteccion
de patente para un tratamiento legitimo. Dejar de hacerlo
resulta bastante sosopechoso.

Funciona para muchas enfermedades

Cualquier tratamiento que dice funcionar con igual eficacia

contra varias enfermedades es inmediatamente sospechoso,

especialmente si se dice que funciona tanto para el SIDA como

\ para el cancer o para ciertas enfermedades autoinmunes.

Algunos productos han tenido efectos sobre el cancer al mejorar
la funcion inmunoldgica; pero los argumentos de que produce
beneficios para varias enfermedades son ciertamente falsos. A
otros a quienes hay que tenerles cuidado son los que alegan que
tienen la “curacion” o que vuelven VIH negativos a los pacientes,
0 a los productos que son promovidos como “milagrosos”, a
toda prueba o los que dicen fortalecer el sistema inmunoldgico.

El SIDA y el cancer son dos enfermedades completamente
distintas, y no existe ninguna razén para esperar que un solo
producto funcione para las dos. Con frecuencia se dan teorias
simplistas e inusuales acerca del SIDA, la medicina o la biologia
para explicar por qué un tratamiento puede ser igualmente
eficaz en combatir dos enfermedades completamente diferentes.
Estas por lo general no son mas que fantasias o un simple
producto del mercadeo, y no milagros de la ciencia.

Cuando la especialidad no es en el VIH

Cualquiera que diga tener la curacion para el VIH pero cuya

area de especializacion es bien distinta al SIDA es sospechoso.
El especialista en el corazon promedio o el practicante general
no aprendio sobre el SIDA durante sus estudios de medicina,
esto es sin contar a los que no tienen una carrera médica. Es

muy probable que las personas que no tengan ciertos logros en

el campo de la medicina no son las que van a desenmarafiar

las complejidades de la enfermedad del VVIH. Project Inform a

menudo recibe “curaciones” milagrosas enviadas por electri-

cistas, fisicos, espiritualistas y contactos de platillos voladores.

Viajes a otros paises

Cualquiera que ofrezca un tratamiento que requiera viajar a un
pais extranjero es sospechoso. Normalmente la razén es para
hacer algo que no esta permitido aqui. Los estudios legitimos
llevados a cabo en otros paises por lo general se hacen con
personas del lugar y son libres como deben ser los estudios.
Los productos promisorios aprobados en otros paises por lo
general pueden importarse para el uso personal. No existen
razones para creer que tratamientos de precios elevados pro-
venientes de Suiza o el Perti sean mas promisorios que las
“curaciones” milagrosas que se ofrecen aqui. Con frecuencia
estos productos provienen de médicos poco conocidos o de
“investigadores” cuya credibilidad no puede ser verificada.

Fuentes oscuras

Cualquiera que cite articulos de una publicacion oscura o in-
vestigaciones llevadas a cabo en instituciones oscuras es sos-

pechoso. La revista Vitamin Magazine, cualesquiera que sean
sus virtudes, no tiene ninguna competencia en cuanto a cues-
tiones relacionadas con la investigacion del VIH. Las referen-
cias a fundaciones o centros con titulos rimbombantes de los
que nadie ha escuchado antes, debe ser una gran sefial de alerta.
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