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EN LA LUCHA CONTRA EL SIDA

LA REALIDAD NOM. 5

La epidemia de SIDA se ha cobrado un nimero devastador de
victimas en las familias y comunidades de todo el mundo. A medida
que va avanzando, la epidemia deja tras de si una creciente carga
de atencién a los enfermos, los moribundos y aquellos que los
sobreviven. En los paises més afectados, la mayoria de la asistencia
que reciben las personas que viven con el VIH se realiza en sus
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hogares y hasta el 90% de la
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Debido a las exigencias de la atencién de otfras personas,
muchas mujeres que cuidan de otros tienen menos tiempo para
obtener ingresos, producir alimentos, ir a la escuela y mantener
al resto de la familia.* Esto conduce a un circulo vicioso por el
cual las mujeres y sus familias tienen mdés probabilidades de
estar malnutridas, tener poca salud y caer en la indigencia
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econémica, todos ellos factores

mismala  prestan mujeres y
nifas.! La incapacidad de los
sistemas sanitarios para atender
a todas las personas que viven
con el VIH y necesitan servicios
ha hecho que muchos gobiernos
confien en la asistencia
domiciliaria para suplir esa

“Los responsables de formular las politicas
deberian definir con mayor claridad quiénes son
las personas que atienden a los nihos huérfanos
sobre una base domiciliaria y comunitaria, y con
qué recursos cuentan, asi como proporcionarles el

apoyo financiero, social y psicolégico adecvado...”

Fiona Clark, Oficial de Politica Internacional, HelpAge International

que aumentan mds su riesgo de
infeccién por el VIH.

El SIDA est4 forzando al maximo
los mecanismos tradicionales
para hacer frente a los
dificultades y las redes de familia
extensa, en ocasiones rebasando

carencia. La mayoria de las

personas que proporcionan esta asistencia no reciben ningin
salario a cambio y son ya de por si pobres, de modo que la carga
econdmica y psicolégica adicional de atender a los enfermos con
frecuencia laos conduce a la indigencia. Por consiguiente, las
personas que cuidan de otras, en particular las mujeres y las nifas,
necesitan mds apoyo econdmico, técnico y social para prestar este
servicio tan bdsico y muy a menudo no reconocido, y ese apoyo
debe constituir un punto central en las estrategias sobre el SIDA.

Por este motivo, para la Coalicién Mundial sobre la Mujer y el
SIDA proporcionar un mayor apoyo a las mujeres que cuidan de
ofros es una prioridad méxima.?

La carga social y econémica de la atencién
sobre las mujeres

Los hogares afectados por el SIDA hacen frente tanto al aumento
de los gastos -incluidos la asistencia sanitaria, la alimentacién, el
transporte y los costos funerarios- como al descenso de los
ingresos, puesto que el SIDA normalmente se cobra la vida de
hombres y mujeres que se encuentran en sus afios econdémi-
camente mds productivos. La carga financiera acumulativa de estos
hogares es notable. Un estudio realizado en Sudéfrica puso de
manifiesto que los dos tercios de esos hogares presentaban una
pérdida de ingresos, y un tercio de los ingresos restantes se invertia
en atencién de salud, de modo que les quedaba poco para ropa,
electricidad, alimentos y otras necesidades).?

el limite de lo que pueden
soportar. Dado que cada vez hay mds mujeres en edad de
trabajar que viven con el VIH -luchando por mantener a sus
familias y a menudo necesitadas ellas mismas de asistencia-, las
tareas de atencién se desplazan cada vez mds a las mujeres
ancianas y las muchachas mds j6venes. De hecho, las mujeres
ancianas se estan haciendo cargo de la atencién a una escala sin
precedentes, asumiendo la responsabilidad, no sélo de sus hijos
y nietos, sino también de otros nifios huérfanos y vulnerables a
causa del SIDA.> Asimismo, el SIDA fuerza con frecuencia a las
nifas y a las muchachas j6venes a abandonar la escuela para
realizar tareas de atencién y ayudar a compensar la pérdida de
ingresos familiares®, lo cual aumenta el riesgo de que padezcan
explotacién sexual y contraigan la infeccién por el VIH.

En algunos paises, las organizaciones no gubernamentales
(ONG) y las organizaciones religiosas han establecido
proyectos de asistencia domiciliaria con la colaboracién de
voluntarios de la comunidad, normalmente mujeres que
reciben una escasa formacién y en alguna ocasién un
pequefo estipendio para el transporte. Algunos de esos
programas estdn ligados a servicios de atencién y apoyo
formales, pero la mayoria sigue sin estarlo. Los programas
varian desde visitas domiciliarias hasta programas de
tratamiento y atencién mds exhaustivos. En muchos casos, la
asistencia domiciliaria empieza con el cuidado de un adulto
enfermo, pero enseguida se amplioc a atender a otros
miembros de la familia también enfermos, proporcionar



apoyo material a las familias afectadas y prestar servicios a
los huérfanos y otros nifios dependientes.’

e El Grupo de Trabajo del Secretario General de las Naciones
Unidas sobre Mujeres y SIDA en Africa Meridional puso de
manifiesto que los dos tercios de las personas que cuidaban
de otras en los hogares encuestados eran mujeres, y casi un
cuarto de ellas eran mayores de 60 afos.?

e En Viet Nam, las mujeres y las nifias conforman el 75% de las
personas que cuidan de los que viven con el VIH.’

e En Africa subsahariana, los hogares dirigidos por mujeres
ancianas tienen dos veces mds posibilidades de incluir
huérfanos que los hogares encabezados por varones
ancianos, ' y solamente el 3% de todos los hogares que se
ocupan de huérfanos (sin contar Europa oriental) recibe algin
tipo de apoyo publico.™

*  El ndmero de nifos huérfanos a causa del SIDA ha aumentado
de forma impresionante de un millén en 1990 a 15 millones
en la actualidad. Para 2010, esta cifra podria sobrepasar los
25 millones.™ Los estudios sefalan que en muchos paises,
incluidos Bostwana, Namibia, Malawi, Sudéfrica, Tanzania y
Zimbabwe, hasta el 60% de los nifios huérfanos, incluidos los
que son huérfanos a causa del SIDA, viven en hogares
encabezados por sus abuelos.™

Las mujeres que cuidan de ofros necesitan
apoyo y formaciéon

La asistencia domiciliaria y comunitaria para personas que viven
con el VIH forma parte integral de la respuesta mundial al SIDA.
Junto al importante crecimiento del acceso al tratamiento
antirretrovirico y a la prevencién del VIH, las estrategias sobre el
SIDA deben proporcionar un mejor apoyo y mds coordinado a los

LO QUE FUNCIONA

que cuidan de ofros, prestando especial atencién a las mujeres y a
las niRas.

Las personas que cuidan de otras necesitan informacién sobre la
prevencién y atencién del VIH, acceso a productos bdsicos
(mantas, aspirinas, esterillas, etc.), a formacién, y a derivacién
para atencién médica, asi como asistencia social para apoyar a los
nifos huérfanos y vulnerables. Las tareas de asistencia requieren
un gran esfuerzo fisico, psicolégico y econémico a quienes los
proporcionan. En consecuencia, esos Ultimos necesitan tener
acceso a apoyo psicolégico, asesoramiento y ayuda econdmica
para poder soportar el agotamiento fisico y psicolégico que
conlleva este trabajo de vital importancia.

Las ancianas que cuidan de otros se enfrentan a dificultades
particulares. Tienen menos posibilidades de casarse después de
quedar viudas y muchas hacen frente a situaciones econémicas
precarias, exacerbadas todavia més por la discriminacién en los
derechos de sucesién de las propiedades y en el empleo. Ademds,
las mujeres ancianas no son tradicionalmente las destinatarias de
los programas de prevencién del VIH, sobre la base de la a veces
errénea presuncién de que ya no son sexualmente activas y de que,
por lo tanto, tienen poco riesgo de contraer el VIH."”

Se debe prestar especial atencién a los nifios y adolescentes,
particularmente las nifias, que pasan a ocuparse de otros. En
muchos paises, nifos de tan sélo ocho afos de edad estén
asumiendo la responsabilidad de cuidar de ofros para ayudar a su
familia a sobrevivir. Muchos de esos nifios también se enfrentan al
fallecimiento de sus padres, familiares o hermanos a causa del
SIDA, y hacen frente al estigma relacionado con el SIDA y al futuro
cada vez mds incierto que les aguarda.

A pesar de evidentes déficit, en todo el mundo hay programas
innovadores que estdn trabajando para apoyar a las personas
que cuidan de ofras en los paises afectados por el SIDA. Esos
programas, normalmente dirigidos por ONG y organizaciones
religiosas, van desde prestar ayuda a las personas ancianas que
cuidan de ofras costeando los medicamentos y el apoyo que
proporcionan a los huérfanos y a los nifios vulnerables, hasta
mejorar el acceso a los servicios relacionados con el VIH tanto
para quienes cuidan de otros como para quienes reciben los
cuidados, y ofrecer formaciéon bésica sobre prestacién de
atencién domiciliaria.

e La Alianza India sobre el VIH/SIDA apoya a las ONG en la
prestaciéon de atencién comunitaria para personas que viven
con el VIH, asi como para nifos afectados por el SIDA. Este
programa proporciona apoyo psicolégico, atencién de salud,
asesoramiento y pruebas voluntarias, apoyo econémico y
alimentario, asi como capacitacién especializada.'® En Delhi,
Tamil Nadu y Andhra Pradesh, el programa se estd poniendo
en prdctica a través de 38 ONG asociadas. En Tamil Nadu
ha apoyado a 4224 personas que viven con el VIH, 5521
familiares de enfermos y 4692 nifos afectados por el SIDA."
La mayoria de las personas que atienden a otras son
mujeres.

* La organizacién de apoyo Mujeres en Lucha contra el SIDA en
Kenya (WOFAK), de la cual forman parte unas 3000 mujeres,
asiste a personas que proporcionan atencién domiciliaria.
Esas personas ofrecen atencién de enfermeria, apoyo
nutricional, asesoramiento y educacién a familiares y
comunidades. Esta organizacién estd dirigida principalmente
por mujeres que viven con el VIH."®

e El Sindicato de Mujeres de Viet Nam (VWU) se ocupa
depersonas ancianas que cuidan de ofras y estédn afectadas

por el SIDA. Con la creacién de "Clubes de empatia" —
organizaciones autogestionadas que animan y apoyan a
esas personas ancianas en sus comunidades-, el VWU ya ha
mejorado significativamente las vidas de quienes cuidan de
otros y de sus familias."

e En Mozambique, las personas mayores han organizado
grupos de apoyo, denominados comités de personas
mayores, para reducir el costo de la atencién y aumentar sus
ingresos. El dinero recaudado por los pequefios negocios se
coloca en un fondo social dirigido por los comités de
personas mayores. Ese fondo financia el transporte a los
centros de pruebas y a los dispensarios de tratamiento del
SIDA. Asimismo, cubre los gastos de la solicitud del
certificado de pobreza, una prestacién que ofrece el
Gobierno para eximir a los nifios del pago de la matricula
de la ensefianza secundaria.”

e El Gobierno de Swazilandia, por medio de una subvencién
del Fondo Mundial para la Lucha contra el SIDA, la
Tuberculosis y la Malaria, paga un estipendio minimo a
10.000 personas que cuidan de otras, la mayor parte de
ellas mujeres. Esto les permite sobrevivir mejor y seguir con
su trabajo.”

e En Haiti, la Iniciativa de Equidad sobre el VIH ha
desarrollado un mecanismo de bajo costo de facilitacién de
servicios sanitarios a domicilio mediante la formacién vy el
pago de trabajadores de salud de la comunidad, la mayoria
de los cuales son mujeres, para administrar medicamentos
bésicos para el SIDA y otras enfermedades y proporcionar
apoyo social. Los resultados preliminares de la Iniciativa han
puesto de manifiesto un descenso en la mortalidad, las
hospitalizaciones y las infecciones oportunistas entre los que
se han beneficiado de ella.”



LO QUE SE NECESITA

Proporcionar un mayor apoyo a las personas que cuidan de otras es
fundamental para cumplir los compromisos mundiales sobre el SIDA. En
particular, la Declaracién de compromiso de las Naciones Unidas sobre el
VIH/SIDA de 2001 establecié como una de sus obligaciones evaluar el
impacto social y econémico del SIDA en todos los niveles de la sociedad,
especialmente en las mujeres y personas mayores, y en particular en su papel
de cuidadoras. Por medio de la firma de la Declaraciéon de compromiso, que
fue ratificada en junio de 2006 con la firma de la Declaracién Politica de las
Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA, los paises se comprometieron a
desarrollar politicas y estrategias nacionales para reforzar el apoyo a los
huérfanos y nifios afectados por el SIDA en los dmbitos familiar, comunitario
y nacional. Para cumplir estos compromisos, los gobiernos nacionales y los
asociados internacionales deberian reconocer el papel fundamental de la
3 = atencién domiciliaria y comunitaria, y especialmente el de las mujeres que
Créditos fotografia: ONUSIDA / Louise Gubb  atienden a otras personas, en la respuesta al SIDA, y movilizar los recursos
econdémicos y técnicos necesarios para apoyar su trabajo.

Acciones que deben emprender los gobiernos nacionales

* Asegurar que la atencién domiciliaria y comunitaria del SIDA forme parte integral, y con
un presupuesto especifico, de todas las estrategias y programas nacionales del SIDA,
mediante la asistencia directa a las familias afectadas por el SIDA y el apoyo politico y
financiero a los esfuerzos de movilizacién de la comunidad para aumentar el acceso a la
informacién sobre el VIH y a los servicios de apoyo.

e Asegurar que las personas que cuidan de otras tengan informacién sobre la prevencién,
tratamiento, atencién y apoyo del VIH, asi como acceso a la formacién y a mecanismos
de apoyo para la derivaciéon de casos, suministros bdsicos y recursos para prestar
asistencia a los nifios huérfanos y vulnerables a causa del SIDA. Dichos recursos deberian
ajustarse a las personas que es mds probable que presten los cuidados, con especial
atencién en las mujeres, incluidas las ancianas y las nifas.

* Aumentar el apoyo econémico a las personas que cuidan de otras mejorando su acceso
a una vivienda bdsica financieramente accesible, a tierra para cultivar o criar ganado, y
a otfras oportunidades de generacién de ingresos, incluidos los programas de
microcréditos.

e Abordar la salud en general y las necesidades psicosociales especificas de las personas
que cuidan de otras, en particular las de las ancianas y las nifas, por medio del |
asesoramiento y otra asistencia. Créditos fotografia: ONUSIDA / W.Phillips

*  Asegurar que las organizaciones y las personas que trabajan con quienes cuidan de otros
participen en el disefio, ejecucién y vigilancia de los programas de prevencién, tratamiento, atencién y apoyo del VIH a nivel
nacional y de la comunidad.

* Animar y apoyar a los varones y los nifios a compartir la responsabilidad de cuidar a las personas que viven con el VIH.

Acciones que deben emprender los asociados
internacionales

e Asegurar que los fondos bilaterales y multilaterales -del Fondo Mundial para la
Lucha contra el SIDA, la Tuberculosis y la Malaria, el Plan de Emergencia del
Presidente de los Estados Unidos para el Alivio del SIDA, el Banco Mundial y otros
donantes- apoyen los programas destinados apersonas que atienden a otras y
que dichos programas estén adaptados y sean sensibles a las necesidades de las
mujeres y las nifas.

e Aumentar el apoyo a las familias y las comunidades que prestan asistencia a
nifos huérfanos y vulnerables a causa del SIDA, incluidos la atencién bdsica de
salud, asesoramiento psicolégico, matriculas escolares, planificacién sucesoria y
acceso a la informacién y servicios sobre el VIH.

e Aumentar el respaldo personalizado a las personas que cuidan de oftras,
especialmente cuando aquéllas sean mujeres, por medio del acceso al apoyo
econémico, técnico y psicolégico para sostener su trabajo y asegurar su futuro.
Esto incluye el apoyo para formacién en la prestacién eficaz de atencién,
educacién continua y oportunidades de empleo para las mujeres [6venes que
cuidan de otros, asi como asesoramiento, en particular para las mujeres de edad
avanzada que hacen frente al estrés, el estigma o la depresién.

* Apoyar la recopilacién y andlisis de datos sobre personas que cuidan de otras
para informar mejor los programas y politicas sobre el SIDA.
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Para més informacién acerca de la Coalicién Mundial sobre la Mujer y el SIDA, sirvase contactar con:

Sede central
ONUSIDA
20, avenue Appia
CH-1211 Ginebra 27

Suiza

+41 22 791 3666
womenandaids@unaids.org

En los Estados Unidos
ONUSIDA
1825 K Street NW
Suite 701
Washington, DC 20006
(202) 223-7610
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