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Nuestra localidad de UMass Memorial lleva 20 afios atendiendo a

mujeres embarazadas con VIH y a sus nifios. Brindamos atencion NIERIES CIE e .
clinica y tratamiento como parte de la red nacional de programas de .
. 7 . Preguntale a Dee 5
investigacion que cuenta con el apoyo del Grupo de Ensayos Clinicos
Pediatricos sobre SIDA de los Institutos Nacionales de la Salud (NIH, por L .

El rincén de la juventud 7

sus siglas en inglés) y el Estudio de Transmision en Mujeres y Bebés
(WITS, por sus siglas en inglés); ambos han auspiciado protocolos.

UMass Memorial ha estado estrechamente ligado a la puesta en marcha
de MassCARE. Seguimos ofreciendo atencién especializada a mujeres y
nifios en colaboracién con sus proveedores de atencién primaria.

Sharon Cormier es la enfermera del Estudio perinatal sobre SIDA Yy la
coordinadora principal de casos de mujeres embarazadas infectadas por
el VIH en el condado de Worcester, la mayoria de las cuales han decidido REUNIONES/ACONTECIMIE
recibir atencién en la clinica de embarazos de alto riesgo de UMass
Memorial, localizada en el Memorial Campus. Muchas de nuestras
pacientes dan a luz alli por la fama del hospital de cumplir con las normas
asistenciales para reducir la transmision del VIH de la madre al bebé.
También traen a sus nifios a la clinica pediatrica ambulatoria del

27 de JunicDia nacional de prue
bas del VIH

4 deAgostoDia para conectarse

University Campus para recibir seguimiento. Algunas mujeres eligen dar a con otras familias

luz en sus hospitales locales porque éstos ahora son capaces de cumplir

con las normas asistenciales necesarias para reducir la transmision del 15 de Octubrbia nacional de
VIH. Desde la puesta en practica de un protocolo definido para reducir las educacion sobre el SéhAatinos
probabilidades de transmision del VIH a recién nacidos, la tasa bajo del

28% al 2%. Otra historia de éxito en el campo del VIH ha sido el 1 de Diciembr®ia mundial del
descubrimiento de medicamentos nuevos y su uso simultaneo en SIDA

diferentes combinaciones para mejorar los sistemas inmunolégicos de
las personas infectadas.

La edad promedio de los pacientes pediatricos VIH positivos en UMass
Memorial es de aproximadamente 12 afios. Por todo el pais se estan
viendo datos similares. Mucho de lo que se ha aprendido en los Estados
Unidos se esta adaptando a los sistemas de atencion médica de paises
con concentraciones altas de personas infectadas por el VIH. La
esperanza es que mediante la colaboracién de cientificos, gobiernos y
compafiias farmacéuticas los éxitos logrados aqui se puedan replicar.

Continda en la pagina 2



Foco en nuestras localidades

Varios pacientes fueron entrevistados acerca de sus
experiencias en el programa perinatal y pediatrico de
UMass Memorial. Al hablar sobre la atencién recibida, sus
respuestas fueron unanimes. Los cuidados especializados
de la clinica de embarazos de alto riesgo recibieron
calificaciones muy altas. Las mujeres tienen confianza

en que el equipo médico cuenta con la informacién mas
actualizada para reducir el riesgo de transmision del VIH
a sus bebés.

"Estoy agradecida porque todas las personas que me
atendieron cuando estaba embarazada de mi hijo estaban
muy bien informadas. Eso me tranquilizé y alivié el estrés.
Ustedes son los expertos. Segui sus instrucciones en
cuanto a los medicamentos que debia tomar y darle a mi
bebé. El no esta infectado, asi que me siento muy

contenta y agradecida".

"iUstedes me apoyaron tanto! Pocas personas saben que
soy VIH positiva, asi que es fantastico poder hablar con
alguien sin tener que mantenerlo en secreto".

"Cuando me enteré de que estaba infectada por el VIH
durante el embarazo tuve mucho miedo. Pero después de
gue recibi toda la informacién, me calmé. Aunque segui
estando un poco nerviosa, ahora siento que puedo
afrontar todo esto. Tomé los medicamentos que ustedes
me dieron y le di a mi hija los suyos y todo sali6 bien"

P: ¢Hace cuanto tiempo que recibe servicios en UMass
Memorial Medical Center?

R: Hace un afo que recibo servicios.

P: ¢ Qué servicios le ha dado el personal de Worcester del
UMass Memorial Medical Center?

R: Me ayudaron con mis medicamentos para el VIH.
Como me resultaba dificil llegar a mis citas médicas y mi
marido no me podia traer por su horario de trabajo, me
ayudaron con servicios de transporte.s.

P: ¢ Como calificaria el apoyo que recibié en el UMass
Memorial Medical Center?

R: El apoyo es bueno. Me apoyaron mucho Sharon
Cormier, la enfermedad perinatal, y Lilia Chavez, la
asistente social. Me han dado informacién que puedo
entender y son capaces de satisfacer mis necesidades.

P: ¢ Recomendaria el UMass Memorial Medical Center a
las personas que necesitan servicios médicos o sociales
para el VIH/SIDA?

R: Si, lo recomendaria.

Apunte en su

relacionarse con
otras familia

4 de Agosto 2007

calendario

Dia para
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EN MEMORIA...

Diane y yo éramos muy amigas. Hablabamos
diariamente o por lo menos cada dos dias sobre
cualquier tema relacionado con la vida. Diane era una
muchacha muy dulce, siempre una gran compaiiia. Si
estabas triste, bastaba con llamarla y al terminar la
conversacion y ya te sentias bien.

Cuando llegabamos a destino, se despertaba, se
maquillaba y su personalidad salia a relucir.

Nunca la olvidaré, especialmente por las preguntas
gue hacia. Y después se ponia a analizar todo lo que
le habian dicho. Le gustaba enterarse de todos los
detalles.

Fuimos amigas durante mas de 10 afios. Siempre
ibamos juntas si habia alguna actividad de MassCare,
como la conferencia VOICES, que se celebra en
Washington D.C. en mayo. Ella iba ademas a las
reuniones de FAN (la red de asesores familiares) el
tercer viernes de cada mes. Cuando viajabamos, yo
conducia y ella era la pasajera. Si no estabamos

He perdido a alguien muy importante en mi vida, pero
sé que ella estara siempre alli para mi. Cuando
necesito consultarle algo, le hablo y oigo sus consejos,
algunas veces los sigo y otras no.

Gracias a una amiga muy especial,

conversando de algo se dormia tan pronto como

entraba al carro.

DEBBIE, New Bedford

RECORDANDO A DEBBIE...

Deborah J. Gilbert, de 43 afios,
murié en forma inesperada el
sébado 6 de enero en el
Massachusetts General Hospital.
Vivié siempre en New Bedford.

Debbie trabajaba para la
Federacién de Nifios con
Necesidades Especiales como
especialista en apoyo a las
familias de todo el estado. Jugé
un papel fundamental en el
establecimiento de grupos de
apoyo para familias de nifios y
mujeres afectados e infectados.
Se mantuvo siempre activa abo-
gando por nuestras necesidades,
en educacion, recaudacion de
fondos y planificacion. Participaba
en el Comité de la Caminata por el
SIDA, y en la organizacion del Dia
de Educacion sobre el SIDA Yy el
Dia Mundial del SIDA. También
participd en el comité asesor de
Healing Light Productions.

Los siguientes comentarios
muestran el carifio con que se la
recordara...

"Entraba siempre al cuarto con
un propdsito y una sonrisa; no
conozco a nadie con el corazén y
el espiritu de Deb -y no se dejen
confundir por su sonrisa, siempre
lograba su cometido. Era una
persona realmente genuina, que
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ayudaba, se preocupaba y nutria a
tantos, daba toda su alma, su
corazon, inculcaba dignidad, a
menudo, sin que hiciera falta
pedirselo. Tenia la virtud de saber
lo que uno necesitaba. A su familia
le digo: los acompafio en mis
pensamientos y oraciones. No
saben cuanto lamento su pérdida,
nuestra pérdida. Para mi, ademas
de colega era una querida amiga".

"Es con profunda tristeza que
reflexionamos acerca de la pérdida
de Debbie. Sin embargo, en vez
de lamentar la ausencia de la
llama, celebremos el brillo con que
resplandecié. Porque arroj6 luz
sobre la oscuridad del mundo y dio
calor a nuestros corazones.

A continuacion, un extracto de
un poema de Maya Angelou. Me
parece que resume a la perfeccion

"Deb, me apoyaste y me sustentaste. | Juz que Debbie es, fue y

Sin ti, mi alma se habria muerto de
hambre. Cuando mi camino parecia
incierto, con tus palabras de aliento,

siempre sera.

La linterna oscura de tristeza

estimulo y persuasion, me ayudaste a del mundo ha proyectado su
encontrar en mi misma un mundo que sombra sobre la tierra. Nuestras

desconocia... y me hiciste r&onrio

mentes tratan de comprender lo

al recordarte, amiga, hermana del almaindescifrable y nuestros corazones
Contigo estaré eternamente agradecidale medir un mafana sin la

por lo mucho que me diste.

Princesa Brillo de Sol. Nos

iDescansa en paz querida hermana!" alegrabamos al verla entrar y

"Debbie, extrafaré tu presencia
en mi vida. Te agradezco por
haber compartido el poco tiempo
gue estuviste entre nosotros. Por
siempre extrafaré tus abrazos y
tus besos. El amor que nos diste
nos sustentara hasta el dia en que
estemos nuevamente todos juntos.
Todos tus amigos aqui en el
Massachusetts General Hospital
de Chelsea tenemos un hermoso
recuerdo de ti. Descansa en paz
mi querida amiga y hermana."

sonreiamos ante su alegria.

Ahora el mundo ha cambiado
para siempre... ha quedado mas
pequefio, mas ruin, menos
colorido. Y sin embargo, por haber
existido, por aventurarse a vivir y
por afrontar el cambio, ha dejado
un legado.

Tal vez podamos aprender de

ella una leccion y tratar de vivir
nuestras vidas con pasion, piedad,
humor y gracia. Adiés Princesa
Brillo de Sol".



NUESTROS CUERPOS: La nu

De la Facultad de Medicina de Tufts, Departamento de Salud Publica y Medicina Familiar, Unidad de Nutricion e Infecciones

Qué hacer cuando tenemos una cani
de dinero para nuestra alimenta

jUse los recursos comunitarios que tiene a su disposicion! La mayoria de las ciudades tienen muchas organizaciones
gue dan comidas calientes y/o llevan comidas a su hogar. Consulte con su organizacién local de servicios para el SIDA
para averiguar qué servicios hay a su disposicion.

e Muchas iglesias y organizaciones religiosas tienen despensas de comida y ropa que pueden obtenerse gratis o
con descuentos. No subestime el impacto que estos servicios pueden tener sobre su nutricion -pueden marcar
la diferencia entre mantenerse saludable y estar enfermo.

e Averigle para qué servicios usted relne los requisitos y llame antes de ir para confirmar la direccién,
la disponibilidad de productos y los requisitos. Si es incapaz de comer y necesita suplementos liquidos, tenga
presente que algunas organizaciones los proveen. Para las personas con VIH, los alimentos son tan
importantes como los medicamentos. Si no tiene acceso a alimentos, digaselo a su médico.

Use alimentos enlat ados. El contenido nutricional suele ser similar al de los alimentos frescos o congelados, y a veces
son mas econdmicos. Pruebe vegetales, frutas y carnes enlatados.

Recuerde que la proteina es fundament al, asi que las carnes bien valen su costo adicional. Pruebe hervir una
docena de huevos y guardelos refrigerados -cémalos como refrigerios o ingredientes de otras comidas para consumir
proteina adicional de alta calidad. Afiada leche en polvo seca a otras comidas y bebidas como fuente econémica de
proteina.

Cuando pueda, prep are comidas a p artir de los ingredientes basicos.  Por ejemplo, una lata de sopa de frijoles
(habichuelas) puede costar un doélar, pero si la prepara usted mismo(a) con frijoles secos, cada porcion le costara sélo
unos pocos centavos.

Aflada suplementos multivit aminicos o minerales a su diet a diaria. Los suplementos vitaminicos o minerales

genéricos de la farmacia pueden ser econémicos; compare precios en su vecindario. Estos suplementos pueden hacer
una gran diferencia en su consumo general de nutrientes criticos, adn cuando usted esté comiendo bien.

NOTAS DE NUTRICION...

e Buena nutricidn significa tres comidas diarias bien equilibradas y tres o cuatro frutas cada dia.

e Las comidas deberian tener porciones abundantes de hortalizas (verduras y vegetales), suficiente
proteina magra, una cantidad y variedad bien seleccionadas de almidones, y no demasiada grasa.

e Laclave de comer bien es tener en todo momento alimentos buenos en su despensa y su refrigerador.

e Traté de mantener una rutina al ir de compras. Todo el mundo dice que los planes de dieta se
desmoronan cuando uno esta demasiado ocupado como para ir de compras. Cuando esto ocurre, se
empiezan a pedir comidas para llevar, como pizzas y sandwiches ("subs").
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PREGUNTALE A D

Delores Qualls, Coatinadora de
Iniciativas deApoyo Familiar de

MassCARE en la Federacion para
Nifios con Necesidades Especiales.

Querida Dee:

Todavia no le he dicho a mi p areja que tengo el VIH,
pero quiero hacerlo. T emo que si se lo digo, me deje,
y no soport aria estar sin él. Hace tiempo que quiero
decirselo pero no puedo armarme del coraje

necesario. Esto ha afect ado a nuestra relacion porque
él percibe que algo anda mal. jPor favor , ayudame!
iNo sé qué hacer!

-Atorment ada

Querida atormentada:

No hay ninguna guia perfecta sobre como revelar esta
informacion. Por lo que cuentas, parece que estas
enamorada de esta persona. El amor es ser capaz de
confiar en tus instintos y no en tu temor. Revelarle a un
ser querido nuestro estado de infeccion con el VIH puede
ser algo complejo desde el punto de vista emocional. Sea

cual sea la respuesta que recibas, incluso si las cosas no
salen como lo esperas, te sobrepondras y tu vida seguira
su curso. Recuerda algunos de los puntos que deberias
considerar: no puedes predecir si recibirds una respuesta
positiva 0 negativa. Tal vez tengas que darle tiempo a

la otra persona para que procese la informacion. Ten
presente que las mujeres corren riesgo de violencia
cuando revelan su estado VIH/SIDA. Si te parece
necesario, considera la posibilidad de tener la
conversacion con una tercera persona presente. Revelar
tu estado te ayudara a aliviar la presién que sientes y a
superar una importante barrera.

Buena suerte,
Dee

Mi experiencia en mi primera
capacitacion de liderazgo

CuandoTonia Dickerson, de lAlianza contra el SIDA, me

llamo para decirme que me habian aceptado en el programa
senti asustada y entusiasmada. El 12 de octubre fui a mi prin
sesion de capacitacion, en Baltimore. Durante el viaje tuve tg
tipo de problemas. Mis maletas se perdieron y las diferenciag
horario me dejaron agotada.

El primer dia me senti un poco tensa. Estaba callada y nervigsa.

El segundo dia empecé a sentirme mas se§haa estoy muy
entusiasmada con el programa y voy a mis talleres.

Estoy muy entusiasmada por la posibilidad de tener un impa
positivo en las vidas de otras personas. Espero con interés |z
segunda capacitacion, que tendra lugar en enero. Extrafio a
las personas maravillosas que conoci y a los instructores.

Tonia Dickerson me hizo sentir que puedo lograr cualquier cg
gque me proponga. Le agradezco por ayudarme a salir de mi
aislamiento.

-Patricia D.

(El Cuerpo de Capacitacion de Liderazgo, Consumer Leadership Corps,
es un gupo de consumides lidees que a@nden a peparar a otos
consumidogs en sus ppios vecindarios y comunidades. La intencion del
programa esesponder a las necesidades de la juventud, logegdoes de
cuidados, los padss y las familias en una amplia variedad de temas de
salud, apoyo, autoepresentacion y colaboracion.)
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Ala gente no le impta cuanto sabes, hasta que
saben cuanto te impiar. Autor desconocido.

Noticias de MassCARE

MassCARE (Massachusetts Community AIDS Resource
Enhancement) es un programa estatal de la Oficina de
Salud Familiar y Comunitaria, Divisién Perinatal, Primera
Infancia y Necesidades Especiales de Salud del
Departamento de Salud Publica de Massachusetts, que
recibe fondos federales. Es un programa para mujeres,
nifios, jovenes y familias afectados por el VIH que recibe
fondos a través del Titulo IV de la Ley Ryan White CARE.

Editora.......coooovee e Sandra Boughton
Editoras auxiliares................ Delores Qualls

Margarita Diaz
Diseno grafico.........ccccuvenenes Sonya Fotr-Andrade
Esperamos que este boletin sea de su agrado y damos la
bienvenida a sus comentarios, sugerencias y contribuciones
para numeros futuros. Puede comunicarse con nosotros por
correo electrénico (dqualls@fcsn.org) o llamando al (617)
236-7210.

El boletin Noticias de MassCARE es publicado por la Oficina
de Salud Familiar y Comunitaria del Departamento de Salud
Puablica de Massachusetts, 250 Washington Street, Boston,
MA 02108. Para obtener esta informacién en formatos
alternativos, favor de llamar a Delores Qualls al (617) 236-
7210.



Hoy te recordaré

Te recordare por la fortaleza y la compasion que siempre
demostraste a través de ti compromiso con nuestra lucha.

Siempre recordaré tu risa armoniosa, porque cuando la
escuchaba me recordaba que la risa es una respuesta que ..
muestra libertad, amor y comodidad. Los prlnC|paIes

Recordaré tu acento, que claramente definia la cultura que modos de exposici()n
llevabas puesta como una insignia de honor
al VIH que las

mujeles informan
con mas fecuencia

Fue por esa historia que entre TU y YO se formé un vinculo son las elaciones
de compromiso, risa, libertad, confort, honor y AMOR. hetepsexuales y la

Recordaré tus historias de vida que compartias cada vez que
viajabamos juntos.

Siempre recordaré la historia que permitié que fuéramos uno.

No reuniremos nuevamente al otro lado. jHasta entonces, inyeccion de drgas.
siempre te recordaré, D. J.!

-Anénimo

Cada 1 segundos
el SIDAmata a una
persona..

"Mi mascara"

Me pongo la mascara todos los dias. La uso con

iQuién lo hubiera pensado! mis nifios, en esta clase, con mi madre y con mis

amigos.
iQuién hubiera pensado Mi mascara oculta mi tristeza.
5
gue esto podria pasarme a mi! & Cuando tomo mis medicamentos con mi hijo,
. ‘) hago de cuenta que es un juego. No quiero que
Esas fueon las palabras % se preocupe.
que ecuedo oirle decir b3 Cuando leo, mi mascara desaparece porque la

Llorando descontiado lectura me hace sentir mucho mejor

lo obsewé ahi. recostado. Cuando me despierto por la mafiana, veo a mis
' nifios y le digo a Dios: "gracias".

Y me pegunté,

, (\ Me pongo la méascara para ocultar mi VIH. Debo
épor qué llora? X luchar con él todos los dias.

Soy yo quien deberia estar llorando. A veces me canso, pero al ver a mis nifios, sé

Entonces loecodé, jél me amabal! que tengo que vivir con el VIH.

Hllncondl(:lonalmentelll \) Mi hijo no sabe que yive con el VIH. Asi que me
vuelvo a poner la mascara.

- Anébnimo X Sé que un dia ganaré mi lucha con el VIH. Ese dia
podré quitarme para siempre la mascara.

-ldalys
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EL RINCON DE LA JU

¢, Qué esta pasando en estas fotos? ¢, Qué estan diciendo? Cuéntanos una historia corta sobre lo que crees que esta
ocurriendo. Publicaremos la méas divertida en nuestro proximo nimero de este boletin. Envia tu historia a Delores
Qualls, FCSN, 1135 Tremont Street, Boston, MA 02120 or email to dqualls@fcsn.org.

A. B.

DIGNO DE MENCIONAR...

Libros y articulos de interés
Women, Poverty and AIDS por Paul Farmer
The First Year — HIV: An Essential Guide for the Newly Diagnosed by Brett Grodeck and Daniel S. Berger

Sitios web de interés

Comité de Accién contra el SIDA de Massachusetts - www.aac.org

Centros para la Prevencion y el Control de Enfermedades - www.cdc.org
Informacién sobre el VIH y el SIDA - www.aidsinfo.com

Departamento de Salud Publica de Massachusetts - www.state.ma.us

Oficina de Abuso de Sustancias y de Servicios de Salud Mental - www.samhsa.gov

¢ TIENES UN RECURSARRCOMRRTIR? jiiLLAMADELORE®&L(617) 236-7210!!!
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Localidades de Mass

*Bayst ate Medical Center
Pediatrics-Main 3

759 Chestnut Street
Springfield, MA 01199
Contacto: Eileen Theroux, RN
(413) 794-5054

**Bayst ate Pediatric
Associates

3300 Main Street, Suite C
Springfield, MA 01107
Contacto: Amy Wilson, RN
(413) 794-5014

*Brigham and W omen’s
Hospit al

Dept. of OB/GYN

75 Francis Street

Boston, MA 02115
Contacto: Arlene Buck, RN
(617) 732-5111

**Brockton Area Multi
Services Inc.

500 Belmont Street
Brockton, MA 02301
Contacto: Donna Costa
(508) 580-0219

**Greater Lawrence Family
Health Center

73 D Winthrop Avenue,
Plaza 114

Lawrence, MA 01843
Contacto: Carmen Bedard
(978) 689-6730

**Greater New Bedford
Community Health Center
874 Purchase Street

New Bedford, MA 02740
Contacto: Janet Dugas, RN
(508) 992-6553

**_ocalidades comunitarias de MassCARE

* Sitios perinatales de MassCARE

Department of Public Health

250 Washington Street, 4th Floor

Boston, MA 02108
Phone: 617-994-9819
TTY: 617-624-5992
Fax: 617-624-5990

iEstamos en la red!
http://www.mass.gov/
dph/fch/masscare.htm

**Holyoke Pediatric
Associates

150 Lower Westfield
Holyoke, MA 01040
Contacto: Amy Wilson, RN
(413) 794-5014

*MGH Chelsea/Revere
Health Centers

151 Everett Avenue
Chelsea, MA 02150
Contacto: Vikki Segovia
(617) 887-4330

*UMass Memorial Medical
Center

Jaquith Basement

119 Belmont Street -CWC-JB
Worcester, MA 01605
Contacto: Sharon Cormier,
RN (508) 334-6164

**_owell Community Health
Center

585 Merrimack Street
Lowell, MA 01854
Contacto: Frances Brown
(978) 937-9700

COMMUNITY INITIATIVES
Federation for Children with
Special Needs

1135 Tremont Street 4th Floor
Boston, MA 02120

Contacto: Delores Qualls
(617) 236-7210




