Coleccion alemana de practicas en materia de VIH

Participacion de personas que viven con el VIH:
Apoyo a las organizaciones de personas que viven

con el VIH en Cameridn

El contexto

En el Africa Subsahariana existen mds de 25 millones de
personas VIH positivas. Las personas que viven con el VIH
constituyen a menudo poderosos catalizadores para luchar
contra la epidemia, pues brindan apoyo a otras personas
que también han sido afectadas y ayudan a otras a perma-
necer VIH negativas. En muchos paises del Africa
Subsahariana, la negacién, el miedo y la estigmatizacién
han sido por mucho tiempo las causas de la escasa partici-
pacién de las personas que viven con el VIH. Con frecuen-
cia, sus necesidades y capacidades no son suficientemente
reconocidas por los formuladores de politicas. En 1994, la
Cumbre sobre el SIDA que tuvo lugar en Paris reconocié a
nivel internacional la importancia de una “Mayor participa-
cién de las personas que viven con el VIH” (MPPVS).
Inspirado por esta iniciativa, el programa de salud apoyado
por la GTZ en Camertn, pais seriamente afectado por la
epidemia de VIH, se ha centrado en la potenciacién de las
personas que viven con el VIH asegurando su participacién

en la respuesta nacional al SIDA en todos los niveles.

El rol de las organizaciones de las personas

que viven con el VIH

Los grupos de apoyo de las personas que viven con el VIH
juegan un papel importante en fomentar a sus miembros
para que desempefien un rol activo en la prevencién, cuida-
do y mitigacién del impacto del VIH. En Camertn, el pro-
grama de salud apoyado por la GTZ ha fomentado las
organizaciones de personas que viven con el VIH vy la for-
macién de su red nacional desde mediados de la década de
los 90. El primer grupo se creé en 1994 y ahora existen 73
organizaciones de personas que viven con el VIH en todas
las provincias de Camertn. El alcance y la magnitud de sus
actividades son variables, pero su objetivo comun es mejo-
rar la calidad de vida de las personas que viven con el VIH,
brindando apoyo y cuidados mutuos y combatiendo la
estigmatizacién y la discriminacién. Los miembros de los
grupos de apoyo a las personas que viven con el VIH son
principalmente mujeres jévenes, que constituyen el grupo
de edad y sexo mds vulnerable a contraer la infeccién del
VIH en el Africa Subsahariana. Con la ayuda técnica de la
GTZ, las organizaciones de personas que viven con el VIH
han desarrollado la capacidad de brindar servicios que van
desde el apoyo psicosocial, pasando por el asesoramiento y
los exdmenes voluntarios hasta el cuidado domiciliario y las
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Para descargar la version completa de este informe y
los mddulos y materiales desarrollados por este
proyecto, visite la siguiente direccion:
http://hiv.prg.googlepages.com/reviewedpublications
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En agosto de 2000, las organizaciones de personas que

Representantes de personas que viven con el VIH en la RECAP

campafias de prevencion.

viven con el VIH de Camertn fundaron una Red Nacional
llamada REéCAP+ (Reseau Camerounais des Associations de
Personnes vivant avec le VIH/SIDA - Red de Camertn de
asociaciones de personas que viven con el VIH/SIDA).

A través de la RECAP+, las personas que viven con el
VIH hoy en dia se ven representadas en todos los niveles de
formulacién y programacién de politicas relacionadas con
el VIH y SIDA en Camerin (por ejemplo, en el Consejo
Nacional de SIDA y en el Mecanismo de Coordinacién de
Pais).

Coleccidn alemana de practicas en materia de VIH

La Coleccion alemana de practicas en materia de VIH es edi-

tada por el Grupo aleman de revision entre pares en materia de
VIH (PRG por sus siglas en inglés), una iniciativa de expertos

en SIDA que trabajan en el contexto de la cooperacion alemana

e internacional para el desarrollo. Los enfoques publicados en
esta coleccion han sido revisados por expertos y aprobados por
los miembros de PRG basandose en un conjunto de criterios de
“buenas practicas”.ELl proyecto encargado por el BMZ denominado
“Fortalecer la contribucion alemana a la respuesta global al SIDA"
act@a como secretaria del PRG y se encarga de moderar su plata-
forma en Internet en la siguiente direccion:
http://hiv.prg.googlepages.com/home

La calidad de miembro en el PRG esta abierta a los expertos en
SIDA y a los planificadores y profesionales en materia de coo-
peracion para el desarrollo que se interesan en la contribucion
alemana a la respuesta al SIDA en los paises en desarrollo. Para
mas informacidn, sirvase ponerse en contacto con la secretaria del
Grupo de revision entre pares en la siguiente direccidn:
aidsprg@gtz.de
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Practicas prometedoras

El programa de salud apoyado por la GTZ ha brindado un
apoyo sustancial, tanto financiero como técnico a la
RECAP+ desde su creacién. En el marco de esta coopera-
cién se han desarrollado una serie de practicas prometedo-
ras que pueden servir como modelo para proyectos en otros
paises donde las personas que viven con el VIH no partici-

pan suficientemente en la respuesta nacional a la epidemia:

e Apoyo para la creacidn de nuevas organizaciones de
personas que viven con el VIH

El programa de salud de la GTZ promueve la creacién de
organizaciones de personas que viven con el VIH median-
te la preparacién de talleres abiertos dirigidos a dichas per-
sonas en diferentes partes del pais, en particular, en regio-
nes que no cuentan con organizaciones activas de personas
que viven con el VIH. Los talleres se centran en el concep-
to de “vivir positivamente” y en las ventajas de estar orga-
nizados en grupos de apoyo a estas personas. Debido a la
omnipresencia del estigma y a la discriminacién de las per-
sonas que viven con el VIH, no es ficil reunir participan-
tes para los talleres. Por esta razon, el equipo de la GTZ y
la RECAP+ se apoyan en diferentes canales (por ejemplo,
los trabajadores de salud, asistentes sociales y autoridades
tradicionales) para motivar la participacién de las personas
que viven con el VIH.

Garantia de una representacion politica

El programa de salud de la GTZ ha apoyado la demanda

de la RECAP+ de contar con una representacion de las
personas que viven con el VIH en las principales entida-
des de formulacién de politicas y programacién relacio-
nadas con el VIH y SIDA en Camertn. En la actualidad,
los representantes de la RECAP+ son miembros perma-
nentes del Comité Nacional de Control del SIDA y del
Mecanismo de Coordinacién de Pais del Fondo Mundial
de Lucha Contra el SIDA, la Tuberculosis y la Malaria.
Aqui, le dan un “rostro humano” a la epidemia y su voz
destaca en el desarrollo y la implementacién de la res-
puesta nacional al SIDA.

e Desarrollo de capacidades
La GTZ, en cooperacién con la RECAP+, ha desarrolla-
do médulos de capacitacién para las organizaciones de
personas que viven con el VIH. Esto ha permitido el
desarrollo de aptitudes administrativas, de gestién y
comunicacién, ademds de la capacidad de brindar aten-
cién domiciliaria y asesoramiento antes y después de los

exdmenes en todos los centros publicos de asesoramiento

y de exdmenes voluntarios.

Apoyo a las actividades de defensa y campanas

Hoy la RECAP+ desempena un papel clave en la organi-
zacién de eventos publicos sobre el VIH y SIDA en
Camerun, tales como el Dia Mundial del SIDA y la
Semana Anual de Lucha contra el SIDA en Camertn.

A través de una serie de actividades, los miembros de la
RECAP+ fortalecen la presencia de las personas que viven
con el VIH e incrementan la toma de conciencia publica
respecto de sus fortalezas y necesidades. Los testimonios
publicos han sido particularmente efectivos para concien-

ciar y generar empatia hacia las personas que viven con el

VIH.

Miembro de una organizacién de personas que viven con el VIH
presentando su testimonio para concienciar acerca del VIH y SIDA

“Me llamo Lucie Tsamo Zambou. Fue en 1999
cuando descubri mi estado seroldgico y, como
cualquier persona que es conciente de lo que le
pasa en ese momento, cuando no existian servicios
ni informacion alguna sobre el VIH, me senti un
poco perdida. Hasta que un dia conoci a cuatro
mujeres seropositivas con quienes formé una aso-
ciacion llamada SunAids, para cuidar a personas
que viven con el VIH. Durante ese periodo nos
dimos cuenta de que teniamos muchas cosas por
hacer y de que eso nos ensefiaria a vivir de manera
positiva con la infeccion del VIH. Esto me alentd y
me devolvié las ganas de vivir. Ahora, comparto
mi experiencia con otras personas y continuamos
viviendo juntos.”

Lucie Tsama Zambou, Presidenta de la RECAP+, Camertn



El impacto

e Mayor participacion de las personas que viven con el
VIH en la toma de decisiones

Hoy dia, las personas que viven con el VIH en Camertin
cuentan con representantes en las principales entidades
que se encargan de la toma de decisiones relacionadas
con la respuesta al VIH y SIDA a nivel nacional, regional
y local. Muchas organizaciones en el campo del VIH y
SIDA estén reclutando activamente a personas que viven
con el VIH. Esta mejor representacién de las personas
que viven con el VIH ha contribuido, en general, a una
mayor participacién de la comunidad en la lucha contra
la epidemia.

Mejor cuidado y apoyo para las personas que viven
con el VIH

La campana apoyada por la GTZ para la creacién de las

organizaciones de personas que viven con el VIH locales
ha dado lugar a un incremento exponencial en su nime-
ro, pasando de 3 organizaciones fundadoras en 2000 a 73
organizaciones en 2004 en las diez provincias de
Camerun. Dado el apoyo psicosocial y la informacién
que reciben en sus grupos, las personas que viven con el
VIH organizadas disfrutan actualmente de una mejor
calidad de vida. Después del asesoramiento y los exdme-
nes voluntarios brindados por las organizaciones de per-
sonas que viven con el VIH, la poblacién parece reaccio-
nar mejor ante un resultado positivo. El nimero de suici-
dios después de recibir un resultado positivo ha dismi-
nuido significativamente en Camertn.

* Prevencidn de nuevas infecciones de VIH
Las personas que viven con el VIH y que forman parte
de grupos de apoyo informan sobre un uso més frecuente
del preservativo que aquéllas que no estdn organizadas.
Parece ser que la pertenencia a un grupo de personas que
viven con el VIH, el acceso a informacién y al concepto
de "vivir positivamente" ayuda a prevenir nuevas infec-
ciones.

e Mejor acceso a un tratamiento antirretroviral en
Camerin
La campana de la RECAP+ para el acceso de las personas
que viven con el VIH al tratamiento antirretroviral en
Camertn ha obtenido resultados importantes. Los pre-
cios del tratamiento disminuyeron tan drdsticamente que
en diciembre de 2004, 12.000 de 95.000 personas que
viven con el VIH y se encontraban en situacién de nece-
sidad pudieron tener acceso al tratamiento antirretroviral.

Ademds, se ha demostrado que las personas que viven
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con el VIH organizadas en grupos cumplen mejor con el
tratamiento de infecciones oportunistas, asi como con el
tratamiento antirretroviral, mejorando su salud y previ-
niendo el desarrollo de cepas virales resistentes.

Mayor conciencia piblica acerca de los derechos de las
personas que viven con el VIH

En Camertn, el establecimiento de la RECAP+ ha con-

ducido a una mayor conciencia publica acerca de los pro-
blemas, pero también acerca de las fortalezas de las perso-
nas que viven con el VIH. Muchos de los testimonios
documentados por la RECAP+ muestran cémo la estig-
matizacién y la discriminacién han disminuido en los

ultimos afos.

Lecciones aprendidas y perspectivas

* Las organizaciones de personas que viven con el VIH en
Camerun difieren en experiencia y capacidades. Con el
fin de evitar jerarquias entre los grupos miembro, la crea-
cién de capacidades debe dirigirse a las organizaciones

mds débiles, en particular, en las regiones rurales.

Con el incremento de los fondos provenientes de varias
fuentes para las organizaciones de personas que viven con
el VIH, también se ha incrementado el riesgo de abuso y
corrupcién. A medida que se incrementan los recursos
financieros por parte de los diferentes donantes, es nece-
sario también desarrollar y efectuar un seguimiento de las
capacidades y procedimientos de gobernabilidad. En
tanto entidad técnica, la GTZ estd bien posicionada para
brindar apoyo en esta 4rea.

* A medida que crecen las organizaciones de personas que
viven con el VIH y sus redes nacionales, se deben estable-
cer sistemas de seguimiento y evaluacién efectivos con el
fin de identificar la eficacia de las intervenciones y el uso

transparente de fondos.

Los grupos de apoyo a las personas que viven con el VIH
pueden desempenar un papel clave para garantizar el
acceso equitativo a los programas de tratamiento con
antirretrovirales. En Camertn, la RECAP+ enfrenta ahora
el reto de convertirse en actor principal para la elabora-
cién de programas de tratamiento con antirretrovirales,

logrando un vinculo entre el asesoramiento y los exdme-



El Director General de la OMS visita la RECAP+, noviembre de 2006

nes voluntarios con los servicios de tratamiento, y edu-
cando a los pacientes para que cumplan con el tratamien-

to antirretroviral.

Grupo aleman de revision entre pares en materia

de VIH

El apoyo a las organizaciones de personas que viven con el

VIH vy sus redes es una prictica prometedora de acuerdo con

los siguientes criterios:

1. Eficacia: el apoyo a la creacién y al desarrollo de capaci-
dades de las organizaciones de personas que viven con el
VIH vy a la representacién politica de las personas que
viven con el VIH en Camertn ha dado como resultado
la existencia de una red a nivel nacional de organizacio-
nes de personas que viven con el VIH. Esto brinda apoyo
mutuo, facilita el acceso a la atencién y garantiza la parti-
cipacién activa de las personas que viven con el VIH en
todos los comités que definen la respuesta nacional a la
epidemia.

2. Transferibilidad: el apoyo de la GTZ ha permitido a la
RECAP+ brindar asistencia técnica a sus organizaciones
miembro y, mds recientemente, a otras redes nacionales
de organizaciones de personas que viven con el VIH pero
que cuentan con menos experiencia. El incremento expo-
nencial de las organizaciones de personas que viven con
el VIH en Camertn en respuesta a los talleres organiza-
dos por la GTZ-RECAP+ en diferentes regiones, ademds
del interés despertado por su experiencia en otras organi-
zaciones similares en paises vecinos, indican que las préc-
ticas desarrolladas pueden adaptarse con eficacia a dife-
rentes contextos regionales.

3. Empoderamiento: muchos de los testimonios documenta-
dos por las personas que viven con el VIH en Camerin
confirman que éstas se sienten mds potenciadas por el
hecho de pertenecer a una organizacién de personas que
viven con el VIH, gracias al concepto de “vivir positiva-
mente” y por el reconocimiento piblico que los repre-
sentantes de la RECAP+ de las personas que viven con el
VIH han recibido en los tltimos afios. Las organizacio-
nes de personas que viven con el VIH son instrumentos
poderosos para la lucha contra la estigmatizacién y la dis-
criminacién, ya que permiten a sus miembros declarar su
condicién abiertamente, conocer sus necesidades y dere-
chos y aspirar conjuntamente a la realizacién de los mis-
mos.

4. Conciencia de género: en el Africa Subsahariana, las muje-

res jévenes conforman el grupo mds vulnerable y afecta-

Herramientas disponibles en Internet

Las siguientes herramientas y materiales

han sido desarrollados en el curso de

este proyecto y pueden descargarse desde la
siguiente direccion
http://hiv.prg.googlepages.com/toolbox-involvingpeoplelivingwithhiv

* Médulos de capacitacion para las organiza-
ciones de personas que viven con el VIH
sobre “vivir positivamente”, conocimiento del
tratamiento, atencion domiciliaria (en francés)

e Estatutos y reglamentos internos de la
RéCAP+ (en francés)

e Estatutos y reglamentos internos de una aso-
ciacion (a manera de ejemplo) (en francés)

do por el VIH y SIDA. También son las que cuentan
con mayor representacion en las organizaciones de perso-
nas que viven con el VIH, hecho que indica que necesi-
tan el apoyo social que brindan estos grupos y los benefi-
cios que de ellos obtienen. El VIH y SIDA estdn vincula-
dos estrechamente con la desigualdad de género: las
organizaciones de personas que viven con el VIH que
potencian a las mujeres que forman parte de ellas son un

medio eficaz para asumir este doble reto.

. Sostenibilidad: este enfoque de la GTZ tiene como obje-

tivo habilitar a las organizaciones de personas que viven
con el VIH y a sus redes para incrementar la conciencia
publica respecto de sus necesidades y derechos, para
involucrarse en los debates politicos relacionados con el
VIH y SIDA, para obtener el financiamiento de sus acti-
vidades y para distribuir y utilizar estos recursos segtin
los principios de buen gobierno. En la actualidad, la
RECAP+ y sus organizaciones miembro reciben recursos
financieros de diversas fuentes y estdn sélidamente esta-
blecidas en los comités de VIH y SIDA en todos los

niveles.
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