Les autopistes de la
informacié contra el virus

Avui gran part de la
informacio sobre la sida és
recollida a la xarxa
informatica Hivnet. En una
situacio de vida o mort, tres
mesos de tramits burocratics
son insostenibles.

El centre de documentacié
de Barcelona Sida Studi esta
connectat des de 1994 a una
xarxa d’ordinadors d’abast
mundial anomenada Hivnet,
que només conté informacié

sobre la sida. Sida Studi és I'tinic servei piiblic
del pafs connectat a Hivnet, si bé aquest final de
novembre, I’Ajuntament de Vic (Osona) inicia
una connexié estable amb I’ordinador central de
Sida Studi. L’ Ajuntament de Mollet (Vallgs
Occ.) també s’ha interessat per establir aquesta
intercomunicacié. La seu europea d’Hivnet és a
Amsterdam, connectada al seu torn amb el ser-
vidor d’origen situat als Estats Units. A banda
Barcelona, a Europa tan sols hi ha adherits cen-
tres de Paris, Londres, Berlin i Roma.

El valor del contingut d’Hivnet és doble: s’es-
tructura com un tauler de missatges entre usua-
ris de tot el moén, i constitueix una extensa base
de dades. Com a tauler de missatges, Hivnet
permet de fer preguntes i d’exposar opinions a
un usuari o per a tota la xarxa. Com a banc de
dades, Hivnet ofereix abundant informaci6 so-
bre les tltimes medecines, proves cliniques
i conferéncies, a part una extensa biblioteca de
les revistes més influents, d’abast nacional i in-
ternacional. La rapidesa que permet una xarxa
informatica fa que les revistes siguin disponi-
bles en pantalla abans de ser posades a la venda.
Aquesta continua renovacié és vital per als
afectats del virus (31.221 a ’estat espanyol el
marg del 1995, segons el Ministeri de Sanitat).
“Avui dia els metges no estan informats dels
nous tractaments, si no formen part d’un equip
d’investigacié. El pacient té necessitat de buscar
una estratégia per sobreviure”, denuncia Mikel
Meulbroek, promotor d’Hivnet Barcelona.
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Sida Studi posa a I'abast
del piiblic el servel d'Hiv-
net Barcelona. Hivnet ofe-
reix abundant informacié
sobre les Ultimes medeci-
nes, proves cliniques i con-
feréncies, a part una exten-
sa biblioteca de les revistes
més influents.
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Aquesta “estrategia de vida” sovint depén de
recursos tan valuosos com la forma de localitzar
un medicament, 1til per a aturar el virus durant
un temps. En aquests casos, el tauler de missat-
ges posa en contacte afectats que s’informen so-
bre la manera de trobar-lo. Es el que s’anome-
nen Clubs de Compradors, existents basicament
als Estats Units. “Thalidomide, per exemple,
déna molt bons resultats fora de 1’estat espa-
nyol, i el Ministeri de Sanitat no deixa comer-
cialitzar-lo —explica Leandre Nolla, vinculat a
Sida Studi i a Hivnet—. Es fan conferéncies
mundials, Hivnet ho diu, es publica en revistes
mediques, els especialistes dels hospitals ho sa-
ben..., pero la burocricia n’atura la venda”. Es
pot afirmar sense por que 1’tinica opci6 que res-
ta és la de comprar-lo a I’estranger i d’introduir-
lo sense declaracié a la duana. En una situaci6
de vida o mort, tres mesos de tramits burocra-
tics s6n insostenibles.

La diferenciaci6 entre dades i informacié €s
essencial per als promotors d’Hivnet Barcelona.
En paraules de Leandre Nolla, “la filosofia da-
rrera d’Hivnet és de traspassar dades, i que les
persones jutgin per elles mateixes; nosaltres no
pretenem interpretar-les. Ens és igual que pro-
vinguin de la Generalitat o de 1'Hospital Ger-
mans Trias de Badalona; el que volem sén da-
des”. La insisténcia a no fer interpretaci6 ve del
risc que implica la medicaci6 relacionada amb



el virus. Hi ha una eleccio ¢tica, de principis, en
’opcié de medicar-se seguint la medicina con-
vencional: “Sén medicines toxiques, i hi pot ha-
ver organs vitals que no les tolerin”, explica en
Nolla.

Una de les incongruéncies que es denuncia
des d’Hivnet Barcelona €s la dificultat de conéi-
xer la investigacié medica que es fa a Espanya.
La xarxa Hivnet no inclou cap referéncia a les
analisis cliniques o protocols (tractaments en
vies d’assaig, no aprovats oficialment) que es
duen a terme amb malalts de sida a Catalunya.
Només se sap que 1’Hospital Germans Trias de
Badalona és punter en aquesta linia de recerca,
que també desenvolupen de forma menys ex-
haustiva I’Hospital Clinic, I’Hospital del Mar
i el de Bellvitge, a Barcelona, i un centre hospi-
talari a Madrid i un altre a Sevilla. En canvi,
Hivnet disposa de dades actualitzades sobre
aquestes proves a la resta d’Europa i als EUA.

El Departament de Sanitat de la Generalitat de
Catalunya addueix falta de competencia en
materia de sida, quan es nega a facilitar aquesta
informaci6. “Ens diuen que depeén de cada hos-
pital, i que és competencia del Ministeri”, expli-
quen els promotors d’Hivnet Barcelona. El ca-
rrer sense sortida al qual sembla haver arribat la
qiiesti6 de les analisis cliniques és gairebé sor-
did. “No és realista que no en tinguin cons-
tancia; una cosa €s no tenir competéncia, i una
altra, no saber que es fa en sanitat dins el propi
pais”, manifesta Mikel Meulbroek.

Una bona noticia sera que prosperin €els con-
tactes entre Sida Studi i I’equip d’investigacié
en sida de 1’Hospital Germans Trias de Badalo-
na, a fi d’interconnectar-se a través d 'Hivnet.

L’hermetisme i la negacié d’informacié a una
organitzacié com Hivnet —sense anim de lucre
i en pro d’una qualitat de vida— és sorprenent.
La investigacié en qualsevol ambit es fa pu-
blica, sigui en revistes o als medis universitaris.
A tot el mén es publiquen els resultats de tota
investigacié sobre la sida, excepte a I’estat es-
panyol. “No ho entenc, i no m’atreveixo a dir
per que passa”, exclama Leandre Nolla, quimic
de professié. Segons Mikel Meulbroek, d’ori-
gen holandes i coneixedor d’Hivnet Amster-
dam, hi ha una reticéncia incomprensible, una
mena de proteccid desfasada. “Com que respec-
te a la sida les medicines i els tractaments son
incerts, hom pot arribar a confondre les perso-
nes afectades. No hi ha mitjans per a formar-se
una idea més o menys fidel de la realitat”.

El cost de connexié a Hivnet és minim: el de
la trucada telefonica  a Barcelona. Hivnet Bar-
celona actualitza diariament el seu contingut
connectant-se amb Amsterdam, que alhora ho
fa amb la central dels EUA. El servei Hivnet
Barcelona és obert al piblic, sense cap mena
de carrega econdmica, cada dilluns, dimecres
i divendres de 10 hores a 13.30, i cada dilluns
i dijous de 16.30 a 20 h. Adriana Clivillé

«Us divertireu amb
la meteorologia»

Quin 1emps fa?. el nou joc d’El Punt i Caixa de Girona, us
proposa fer un recorregut hidic i didactic pels fendmens at-
mosferics de (renta ciutats d'Europa a través del qual els juga-
dors es veuen obligats a aprendre les nocions indispensables
per fer d"«<home del temps». El joc porta incorporada una edi-
cid especial del llibre Quin remps fara? del meteordleg Alfred
Rodriguez i Pic6. El preu és de 5.900 ptes. —3.800 ptes. per als
subscriptors— i només es podra obtenir per comanda telefoni-
ca, Per reservar el vostre joc ja podeu trucar al 902-22 10 10,
de dilluns a divendres, de les 9 del matf a les 2 del migdia i de
les 4 de la tarda a les 7 del vespre.
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