Foco de atencion
El papel crucial de las personas que

viven con el SIDA

En todas las partes del mundo donde se propaga
el VIH, las personas que viven con el virus suelen
establecer rdpidamente redes de autoayuda, apoyo
y capacitacién.

En junio de 1983, en el Segundo Foro Nacional
sobre el SIDA celebrado en Denver (Estados
Unidos de América) emergié un movimiento de
personas que vivian con el VIH. Los « Principios
de Denver » adoptados en el Foro abogan por que
las personas que viven con el VIH reciban apoyo
cuando son victimas de estigma y discriminacién
relacionados con el SIDA. Los Principios también
establecen que las personas que viven con el VIH
deberfan « intervenir en todos los niveles de la
adopcién de decisiones [...], desempefiar funciones
en las juntas directivas de las organizaciones
proveedoras de servicios, y participar en todas las
reuniones sobre el SIDA con [la misma] credibi-
lidad que otros participantes para compartir sus
propias experiencias y conocimientos » (Senterfit,
1998). En 1988, la publicacién AIDS Treatment
News enumeraba mds de 20 asociaciones de
personas que viven con el VIH en los Estados
Unidos, el Canad4 y el Reino Unido.

Nacen grupos nacionales y
mundiales

En Uganda, la Organizacién de Ayuda a las
Personas con SIDA (TASO) fue la precursora.
TASO fue fundada en 1987 en Kampala por un
grupo de 16 voluntarios, 12 de los cuales vivian
con el VIH. Estos colectivos suelen formarse
alrededor de un grupo de personas que cuidan de
un ser querido. Por ejemplo, la asociacién Apoyo
para el SIDA de Jamaica empezé su andadura
de forma oficiosa en 1991 como resultado de la
experiencia de un grupo de varones que ayudaron

a un amigo moribundo de SIDA. En otros casos,
una persona valiente ha recibido preparaciéon para
vivir abiertamente su condicién de seropositi-
vidad y ha inspirado a otras personas a adoptar
una actitud positiva. En 1990, Joe Muriithi,
de Kenya, fue uno de los primeros africanos en
revelar publicamente su estado seropositivo, y
juntamente con su esposa, Jane Muriithi, puso
en marcha la Sociedad para Conocer el SIDA. En
1992, Auxillia Chimusoro, una de las fundadoras
de la Comunidad Internacional de Mujeres con el
VIH/SIDA, fue una de las primeras personas de
Zimbabwe en hacer publico su estado seropositivo
y cted el grupo de apoyo Batanayi.

En el Brasil, el Grupo por la Vida Rio de Janeiro
fue fundado en 1989 por el escritor y activista pro
derechos humanos Herbert Daniel. La Declaracién
de Derechos de las Personas que Viven con el
VIH/SIDA propuesta por este grupo fue adoptada
undnimemente por mds de 50 organizaciones en
la Segunda Reunién Nacional de ONG sobre
el VIH/SIDA en Porto Alegre (Brasil), aquel
mismo afio. En la India, en un seminario nacional
celebrado en 1997, alrededor de 35 personas
VIH-positivas crearon la Red India de Personas
Positivas. Ashok Pillai fue elegido secretario general
de la Red y asumié un papel publico y destacado
en representacién de las personas que viven con el
VIH. En la actualidad, la Red tiene mds de 1000
miembros de 14 estados, y ha puesto en marcha
una red de mujeres positivas. Lamentablemente,
como ha ocurrido con muchos otros precursores
del movimiento contra el SIDA, Ashok Pillai ya
ha fallecido.

A nivel mundial, en 1986 se creé inicialmente
una red internacional de personas que viven con
el VIH que mds tarde pasé a denominarse Red
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Mundial de Personas que Viven con el VIH/SIDA.
En julio de 1992, la Comunidad Internacional de
Mujeres que Viven con el VIH/SIDA fue esta-
blecida por un grupo de mujeres VIH-positivas
pertenecientes a 30 pafses distintos que asistfan
a la Octava Conferencia Internacional sobre el
SIDA, celebrada en Amsterdam (Paises Bajos). La
Comunidad se fundamentd en el creciente movi-
miento de mujeres VIH-positivas en Africa, que
condujo a una nueva clase de activismo que iba
mds alld de las preocupaciones inmediatas de crear
grupos de autoayuda y apoyo.

El principio de la MPPVS

El principio de la Mayor Participacién de Personas
que Viven con el VIH/SIDA (MPPVS) fue oficial-
mente reconocido en la Cumbre sobre el SIDA de
Paris en 1994, cuando 42 paises acordaron dar
apoyo a una iniciativa para « fortalecer la capa-
cidad y coordinacién de las redes de personas que
viven con el VIH/SIDA vy las organizaciones de
base comunitaria ». Esos mismos paises afiadieron
que, « al asegurar su plena participacién en nuestra
respuesta comtun a la pandemia a todos los niveles
—nacional, regional y mundial- esta iniciativa esti-
mulard particularmente la creacién de entornos
politicos, juridicos y sociales de apoyo ».

La Declaracién de Parfs también expresd « deter-
minacién para movilizar a toda la sociedad —los
sectores publico y privado, las organizaciones de
base comunitaria y las personas que viven con el
VIH/SIDA- en un espiritu de verdadera asocia-
cién », asi como para « implicar plenamente a las
personas que viven con el VIH/SIDA en la formu-
lacién y ejecucién de politicas publicas [y] velar por
la proteccién juridica en igualdad de condiciones
de las personas que viven con el VIH/SIDA ».

En 2001, la Declaracién de compromiso de las
Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA dio su apoyo
al principio de la MPPVS, que mds tarde recibid el
respaldo de los principios rectores de la iniciativa
pro tratamiento « tres millones para 2005 », desa-
rrollados por la Organizacién Mundial de la Salud.
Esos principios rectores establecen que « la inicia-
tiva sitda claramente las necesidades y la participa-

cién de las personas que viven con el VIH/SIDA
en el centro de toda su programacién » (OMS,
2003). EI ONUSIDA ha promovido la MPPVS
desde el comienzo del Programa incorporando en
todos los niveles, incluida su Junta Coordinadora,
a personas que viven con el VIH.

Papeles de las personas que viven
con el VIH: liderazgo nacional

A pesar de los diversos apoyos mencionados, la
intervencién activa de las personas que viven con
el VIH en la adopcién de decisiones estd atin lejos
de ser universal. Ademds, en la mayor parte de los
paises del mundo la participacién de las mujeres,
jovenes y nifios VIH-positivos va muy a la zaga de
la de los varones. Una limitacién es el hecho de
que, en el 4mbito mundial, tan sélo alrededor del
10% de los que viven con el VIH son conocedores
de su estado seropositivo. Otros no estdn dispuestos
a revelar publicamente su estado porque temen
resultar victimas de la discriminacién y el estigma.
Sin embargo, se han hecho ciertos progresos.

En Europa oriental y Asia central, la epidemia
es aun relativamente reciente, si bien hay pocas
personas que conozcan su seropositividad. Son
todavia menos los que estdn dispuestos a hacer
publico su estado, y hay muy poca tradicién de
participacién de la sociedad civil. Pero en afios
recientes, el movimiento de personas que viven
con el VIH se ha vuelto mds fuerte e influyente.
Por ejemplo, en Ucrania, la Red Ucrania de
Personas que Viven con el VIH/SIDA ha ayudado
a dar forma al Programa Nacional de Prevencién
del SIDA y estd cada vez mds implicada en el sumi-
nistro de servicios de asistencia relacionados con el

VIH (PNUD, 2003).

La Red Camboyana de Personas que Viven con el
VIH/SIDA ha participado activamente en el desa-
rrollo de politicas. Como miembro del Mecanismo
de Coordinacién de Pafs, ayudé a formular la
propuesta de financiacién de Camboya presentada
con éxito al Fondo Mundial para la Lucha contra el
SIDA, la Tuberculosis y la Malaria. Andlogamente,
en muchos paises se han establecido foros de asocia-
cién en los que se retinen personas que viven con
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el VIH y otros asociados gubernamentales y no
gubernamentales para orientar las respuestas al
SIDA (véase figura 51). En otras partes, la Red
de Asia y el Pacifico de Personas que Viven con el
VIH/SIDA ha congregado a personas de mds de 20
paises asidticos alrededor del programa « Leadership
for Results », del PNUD. Esta red regional ha dado
impulso al desarrollo de organizaciones nacionales
de personas que viven con el VIH. Una de ellas
es Spiritia, en Indonesia, que también ha recibido
apoyo del ONUSIDA. En los casos de epidemias
incipientes mds recientes, los Grupos Temdticos
de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA han
estimulado y apoyado grupos de activistas sobre el
SIDA que estdn dando sus primeros pasos.

Figura 51

en foros de asociaciones, 2003
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Friend » (« un amigo ayuda a otro amigo ») de
los centros de salud de distrito, voluntarios que
viven con el VIH ofrecen apoyo e informacién
sobre el SIDA y ayudan a las personas a seguir el
tratamiento.

El nexo entre prestar servicios y fomentar la
sensibilizacién nacional ha entrado en juego con
su mdxima expresién en la ampliacién del acceso
al tratamiento, una de las principales prioridades
del activismo contra el SIDA. Por ejemplo, en
Tailandia, la Red Tailandesa de Personas que
Viven con el VIH/SIDA vy la Coalicién de ONG
Tailandesas sobre el SIDA instaron al Gobierno
a suministrar firmacos antirretroviricos dentro de
su plan nacional de seguro médico. En diciembre
de 2001, el Gobierno tailandés
anuncié que ampliarfa la asistencia
sanitaria para incluir esos medica-
mentos y establecié un cuadro de
expertos con representantes de la
Red para supervisar la ejecucion.

i’ Sin participacion de PVVS

Con participacion de PVVS

En Kazajstdn, el 30% de las personas

100%

VIH-positivas del pais viven en
la ciudad de Temirtau, donde
desde 1998 la ONG Shapagat les
proporciona una voz. El gobierno
municipal local facilita despachos a
Shapagat, y la ONG trabaja con su
centro local del SIDA, con organi-

Africa del Norte
y Oriente Medio

Africa Asia

subsahariana

Europa oriental
y Asia central

Fuente: Oficinas de paises de la Secretaria del ONUSIDA, 2004

Facilitar servicios y fomentar la
participacion local

En otros casos, las personas que viven con el VIH
hace tiempo que participan en la adopcién de
decisiones a nivel nacional. Las personas VIH-
positivas intervienen cada vez mds activamente en
los procesos de adopcién de decisiones locales y
en el suministro de servicios a otras personas sero-
positivas. A menudo, se encuentran en la primera
linea de la asistencia y el apoyo. Por ejemplo, en
Camboya, a través de las unidades « Friend Help

América Latina
y el Caribe

zaciones de las Naciones Unidas y
con la Fundacién Sociedad Abierta.
Shapagat periddica-
mente ante el parlamento local y la
autoridad ejecutiva del Gobierno.
Diversas personas VIH-positivas de Temirtau han
formado parte de la Comisién Nacional del SIDA
y también han participado en el Mecanismo de
Coordinacién de Pais del Fondo Mundial para
Kazajstdn.

interviene

Cuestiones relativas al empleo y el
lugar de trabajo
La presencia de personas que viven abiertamente

con el VIH en los lugares de trabajo pone de mani-
fiesto que es posible seguir viviendo y trabajando
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normalmente, un primer paso critico para abordar
con éxito la discriminacién relacionada con el
trabajo. El programa Voluntarios de las Naciones
Unidas (VNU) ha respaldado la iniciativa de
MPPVS en Sudéfrica colocando a personas que
viven con el VIH en empresas mineras, organiza-
ciones paraestatales y organismos de las Naciones
Unidas, entre otras instancias. Los miembros de
VNU llevan a cabo programas de sensibilizacién
y educacién y ayudan activamente a desarrollar
planes de accién sobre el SIDA en el lugar de
trabajo. Igualmente, en el Caribe, desde 2000
cerca de 50 miembros VIH-positivos de VNU han
trabajado para contrarrestar la discriminacién rela-
cionada con el SIDA en siete paises de la region.

Es raro el caso en que una persona VIH-positiva
reciba una remuneracién por cuidar y prestar
apoyo a otras personas que viven con el virus.
Una excepcién es Botswana, donde una mujer
miembro de la Red de Personas que Viven con
el VIH/SIDA de ese pafs trabaja como oficial
de enlace de la comunidad con el dispensario de
enfermedades infecciosas en la capital, Gabarone.
Sus experiencias personales en el proceso de vivir
con el VIH han resultado particularmente dtiles
para ayudar a los pacientes (en especial los que
llegan de aldeas distantes) a hablar acerca de las
dificultades que tienen para seguir fielmente su
plan terapéutico, o sobre las presiones que los
parientes ejercen sobre las madres seropositivas
para que alimenten al pecho a sus hijos recién

nacidos (ONUSIDA, 2003).

En muchas partes se presta apoyo empresarial,
sindical y gubernamental a los programas del
SIDA en el lugar de trabajo (véanse los capitulos
«Impacto» y «Prevencién»), pero el sector del
trabajo informal sigue planteando un desafio
importante. La India es un ejemplo concreto de
ello. Alrededor del 92% de la poblacién india
trabaja en la economia informal. La Organizacién
Internacional del Trabajo, junto con las organiza-
ciones de empleadores y trabajadores, ha apoyado
el trabajo de la Red de Personas Positivas de Delhi
en el sector informal. Los miembros de la Red
imparten formacién y proporcionan asistencia
laboral, atencién y apoyo a los trabajadores VIH-

positivos y a las familias de los que han fallecido
por causa del SIDA.

El compromiso y coraje necesitan
apoyo

Obtener la participacién de las personas que viven
con el VIH en las respuestas nacionales al SIDA
ha demostrado ser muy dtil. Sin embargo, para
hacerlo con eficacia es preciso reconocer una serie
de necesidades. Muchos programas dependen del
compromiso y coraje de personas VIH-positivas.
El diagnéstico del VIH ya es por si solo un aconte-
cimiento que cambia la vida causando conmocidn,
dolor y sentimiento de pérdida de control sobre la
propia vida. Revelar el estado seropositivo de uno
mismo puede ser traumdtico aun en las mejores
circunstancias. Hacerlo puablico —tal como hacen
muchos activistas VIH-positivos- no es nunca
fécil, aun cuando se haga con el apoyo de las orga-
nizaciones en las que se trabaja. Muchas iniciativas
de las Naciones Unidas, los gobiernos y ONG de
todo el mundo alientan a revelar publicamente este
estado con miras a prevenir la propagacién ulte-
rior del virus, pero a menudo no logran ayudar a
las personas seropositivas a prepararse para ello y
no proporcionan el apoyo adecuado al trabajo en
curso que llevan a cabo los activistas.

El financiamiento es fundamental. Las personas
que viven con el VIH necesitan tener acceso a
firmacos antirretroviricos y otras medidas de
atencidn bdsicas, y percibir un salario u otro tipo
de remuneracién econdémica por su dedicacién
y contribucién. De lo contrario, su capacidad
de participar en la respuesta al SIDA resulta
seriamente menoscabada. Uganda nos ofrece un
ejemplo de esfuerzo innovador para subsanar
esta deficiencia. En ese pais, el Fondo para el
del VIH/SIDA, subvencionado
por la Asociacién Rotaria Internacional y sus
filiales belga y ugandesa, dispone actualmente
de seis sensibilizadores que facilitan tratamiento
antirretrovirico (Uganda AIDS Commission/
ONUSIDA, 2003). El Fondo estd codirigido por
el Foro de Personas que Viven con el VIH/SIDA,
que redne todas las redes y asociaciones ugandesas
que trabajan en este campo.

Tratamiento
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Las mujeres VIH-positivas africanas que desem-
pefian papeles activistas han encontrado enormes
dificultades. Se sienten muy frustradas por las
presiones a que se ven sometidas para revelar su
estado como parte de las campafias de prevencidn,
mientras que sus necesidades financieras, médicas
y psicoldgicas se pasan por alto. El compromiso
y voluntarismo de las personas que viven con el
VIH han sido explotados por los programas guber-
namentales y de ONG que utilizan esta mano de
obra barata o gratuita en lugar de los servicios de
atencién de salud (Manchester, 2003).

En un estudio de 17 ONG que proporcionan
servicios relacionados con el VIH y el SIDA en
cuatro paises (Burkina Faso, el Ecuador, la India
y Zambia) se puso de manifiesto que la falta de
satisfaccién de las necesidades de las personas
VIH-positivas reducia la eficacia de dichos servi-
cios. La participacidon de las personas que viven
con el VIH en la ensefianza continua antes de
que reciban la formacién y el apoyo constante
necesarios puede tener un impacto negativo en la
calidad de los servicios, y también puede perju-
dicar a las propias personas (Horizons Program,
2002). Dicha participacién a nivel internacional
puede resultar entorpecida por las dificultades de
obtener un seguro de viaje para cubrir cualquier
enfermedad relacionada con el VIH o las restric-
ciones de viajar que muchos paises imponen a las
personas que viven con el VIH.

Los entornos de apoyo favorecen una
mayor participacion

No existen respuestas simples para estos problemas.
Dentro de las organizaciones que tratan de obtener
una participacién real y no simbdlica, crear un
entorno de apoyo y favorable requiere mucha
reflexién y mucho compromiso. Las personas
VIH-positivas necesitan capacitacién y apoyo para
poder participar més activamente, y es preciso que
las instituciones logren que sus procedimientos
sean mds participativos y accesibles a personas
que posiblemente no estén familiarizadas con las
formalidades habituales de las reuniones y con
otros requisitos institucionales. Esto es particular-
mente necesario si se quiere que un mayor nimero
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de mujeres y jévenes VIH-positivos —tradicional-
mente excluidos de los procesos de adopcién de
decisiones- sean capacitados para contribuir de una
forma provechosa.

Todo esto significa que es mds esencial que nunca
destinar més fondos para el desarrollo de medios
de accidn, para la compensacién econémica por el
trabajo realizado y para el apoyo psicoldgico y el
tratamiento de las personas VIH-positivas impli-
cadas en ese trabajo. No obstante, una participaciéon
méds formal de las redes y organizaciones de personas
que viven con el VIH (a diferencia de la implica-
cién personal formal) también ayudarfa a poner en
préctica los principios de MPPVS de una forma
sostenida. En muchos pafses se ha producido la
transicién de los grupos de autoayuda a las organiza-
ciones representativas, creando necesidades adicio-
nales para desarrollar capacidades organizativas, de
gestion, fomento de la sensibilizacién y liderazgo.

El tema de la Conferencia Internacional de Personas
que Viven con el VIH/SIDA de septiembre de
2003 -El amanecer de un nuevo liderazgo positivo-
reconoce estos nuevos papeles. En la Declaracién
de la Conferencia se sefialaba que « Nuestras
comunidades y organizaciones carecen adn de
los recursos que necesitan para desarrollar eficaz-
mente su potencial y desempefiar el papel que se
nos exige ». La Declaracién reclamaba « el apoyo
necesario en nuestros esfuerzos para desarrollar la
capacidad de contribuir eficazmente a la respuesta
como asociados en igualdad de condiciones ».

Conclusiones

La experiencia ha puesto de manifiesto que la
participacién provechosa de las personas que viven
con el VIH es un elemento central de una respuesta
eficaz a la epidemia. Para reforzar y sostener esta
funcién se requiere:

i) que las personas conozcan su estado
respecto al VIH (para lo que, a su vez, se
necesita un acceso mucho mayor a los servi-
cios de asesoramiento y pruebas voluntarias);

ii) mantener con vida a las personas por medio

de terapia andirretrovirica para que puedan
seguir activas en sus campos de trabajo; y
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iii) crear un espacio prdctico y politico para
las personas que viven con el VIH con la
finalidad de ampliar su funcién y contri-
bucién abordando el estigma y la discrimi-
nacién relacionados con el VIH; fomentando
entornos juridicos y normativos apropiados;
y apoyando la participacién con recursos,
incluido el desarrollo estructural.

En la actualidad, las instituciones que se ocupan
del SIDA ya presentan muchas formas distintas,
desde los organismos que prestan apoyo y servicios
hasta las organizaciones de fomento de la sensibili-
zacién y de representacion. Frente a una epidemia

de larga duracién y en constante evolucidn, todas
estas instituciones necesitan ampliar aun mds sus
actividades. Particularmente, a medida que crece el
numero de personas que conocen su estado sero-
positivo, esto significa ir mds alld de las redes sobre
el SIDA reconocidas y llegar a los entornos no
especificos de atencién de salud: por ejemplo, los
lugares de trabajo, los centros de culto, las escuelas
y otras instituciones. Las redes de personas que
viven con el VIH estén poniendo de manifiesto su
compromiso para crear nuevas asociaciones; ahora
necesitan ayuda para poder mejorar su capacidad
de gestién y afrontar estos nuevos desafios. )‘
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