
Consuelo y Esperanza
Seis estudios de caso sobre la
movilización de la asistencia
familiar y comunitaria para y
por las personas con el
VIH/SIDA

ONUSIDA
Estudio de caso

junio de 2001

Colección Prácticas Óptimas del ONUSIDA

CV pour Acro  4.7.2001  14:48  Page 2



ONUSIDA – 20 avenue Appia – 1211 Ginebra 27 – Suiza 
Teléfono: (+41 22) 791 46 51 – Fax: (+41 22) 791 41 87 

Dirección electrónica: unaids@unaids.org – Internet: http://www.unaids.org

��������	��
�����
�������������
�����	��
��������
���
���������
�������
��������
���������������
�����������	
�����
 ��
����������� ����	������������
������������	�����	�����	�	�	�
	����

��	

�����
� ��	�	�����	��������������������
��!�����"

© Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el
VIH/SIDA (ONUSIDA) 2001. Reservados todos los
derechos. El presente documento, que no es una
publicación oficial del ONUSIDA, puede reseñarse,
citarse,reproducirse o traducirse libremente,en parte o
íntegramente, siempre y cuando se nombre su
procedencia.

No se permite su venta o su uso en conexión con fines
comerciales sin la aprobación previa por escrito del
ONUSIDA (contacto: Centro de Información del
ONUSIDA).

Las opiniones expresadas en la presente publicación
son de la exclusiva responsabilidad de sus autores.

Las denominaciones empleadas en esta publicación y la
forma en que aparecen presentados los datos que
contiene no implican, por parte del ONUSIDA, juicio
alguno sobre la condición jurídica de países,territorios,
ciudades o zonas, o de sus autoridades, ni respecto del
trazado de sus fronteras o límites.

La mención de determinadas sociedades mercantiles o
de nombres comerciales de ciertos productos no
implica que el ONUSIDA los apruebe o recomiende con
preferencia a otros análogos.

Salvo error u omisión,las marcas registradas de artículos
o productos de esta naturaleza se distinguen por una
letra inicial mayúscula.

ONUSIDA/01.35S (versión española, junio de 2001)
ISBN 92-9173-084-X

Versión original en inglés, UNAIDS/99.10E, junio de 1999 :
Comfort and hope; Six case studies on mobilizing family and community care 

for and by people with HIV/AIDS
Traducción – ONUSIDA

CV pour Acro  4.7.2001  14:48  Page 3



Consuelo y
Esperanza
Consuelo y
Esperanza
Consuelo y
Esperanza

Seis estudios de caso
sobre la movilización de la

asistencia familiar y
comunitaria para y por las
personas con el VIH/SIDA

O N U S I D A C O L L E C C I Ó N  P R Á C T I C A S  Ó P T I M A S

espoir et réconfort espagnol  4.7.2001  14:43  Page 1



3

Índice
Introducción 5

Proyecto Esperanza, Brasil 15

Programa sobre el VIH/SIDA de la Diócesis 
de Kitui, Kenya 30

Programa para consumidores de drogas, Centro de  la
Comunidad de Ikhlas, Pink Triangle, Malasia 45

Servicios de Asistencia Domiciliaria de Tateni, 
Sudáfrica  65

Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Sanpatong,
Tailandia  79

Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Chirumhanzu,
Zimbabwe 97

C O N S U E L O  Y  E S P E R A N Z A

Seis estudios de caso sobre la movilización de la asistencia familiar 
y comunitaria para y por las personas con el VIH/SIDA

espoir et réconfort espagnol  4.7.2001  14:43  Page 3



L os estudios de caso incluidos en esta colec-
ción son el resultado de un trabajo del ONU-

SIDA titulado Home and Community Care: It Works!, que
documentaba las experiencias y enseñanzas adquiridas por seis
proyectos en el ámbito de la comunidad ejecutados en África,
Asia y América Latina. Dicho trabajo se presentó en la Tercera
Conferencia Internacional sobre Asistencia Domiciliaria y Comu-
nitaria para Personas con el VIH/SIDA. Posteriormente, se deci-
dió publicar los estudios de caso.

Todos los proyectos fueron elegidos porque reflejaban la
mayor parte o la totalidad de lo que el ONUSIDA considera
elementos clave de la atención domiciliaria y comunitaria, así
como la mayoría de los criterios de prácticas óptimas del ONU-
SIDA (de los que más adelante hablaremos).

Todos los ponentes, que se citan a continuación, eran cui-
dadores “en ejercicio” pertenecientes a las organizaciones comu-
nitarias descritas en los estudios de caso:

• Etta Dendere, del Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Chi-
rumhanzu, Zimbabwe

• Janet Frohlich, de los Servicios de Asistencia Domiciliaria
de Tateni, Sudáfrica

• Elizabeth Kyalo, del Programa sobre el VIH/SIDA de la Dió-
cesis de Kitui, Kenya

• Americo Nuñes Neto, del Projeto Esperança (Proyecto Espe-
ranza), Brasil

• Samboon Suprasert, del Proyecto de Asistencia Domicilia-
ria de Sanpatong, Tailandia

• Yee Khim Chong, del Centro de la Comunidad de Ikhlas,
Pink Triangle, Malasia.

Al dirigirse a los asistentes a la conferencia, uno tras otro
los oradores dedicaron sus charlas o manifestaron su agrade-
cimiento a los usuarios de sus respectivas comunidades. Como
dijo uno dellos, las personas que viven con el VIH/SIDA y los
miembros de la comunidad que las atienden (familiares, ami-
gos y voluntarios) son “la razón de ser y la inspiración de nues-
tra labor”.

Introducción
ONUSIDA
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Principios y planteamientos comunes

Antes de la conferencia de Amsterdam, los
seis ponentes habían pasado dos días en

la sede del ONUSIDA en Ginebra preparando sus disertaciones
en consulta con personal del ONUSIDA. Al comparar los diver-
sos proyectos con sus distintos planteamientos y entornos,
los oradores descubrieron que coincidían en una serie de ele-
mentos que consideraron factores clave en su trabajo:

• un valor compartido de la participación de las personas
afectadas e infectadas;

• una visión compartida de la participación e implicación
de la familia y la comunidad;

• una acción destinada a mejorar la calidad de vida de las
personas infectadas y afectadas, dentro de su contexto (o
sea, una mejora juzgada conforme a sus propios sentimientos
y percepciones);

• sistemas y mecanismos para mantener el impulso inicial
(o sea, para asegurar la sostenibilidad del proyecto); y

• sinergia entre los miembros de la comunidad, los minis-
terios u organismos gubernamentales, y la organización
no gubernamental (ONG) u organización de base comu-
nitaria facilitadoras.

Los criterios de prácticas óptimas del
ONUSIDA

L a movilización de la comunidad contra
el VIH/SIDA se está realizando con éxito

en todo el mundo. Las actividades que se llevan a cabo en los
proyectos comunitarios son tan variadas como lo son los pue-
blos y culturas que constituyen dichas comunidades. Algu-
nas son totalmente “autóctonas” y autosuficientes, mientras
que otras se han beneficiado del asesoramiento y los fondos
externos. Algunas se llevan a la práctica en centros religio-
sos, otras en instituciones sanitarias, y otras aún en lugares
de encuentro del vecindario, incluidas las cocinas de los hoga-

Consuelo y esperanza – Introducción 
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res privados. Muchas se concentran en la educación pública,
otras en proporcionar asistencia, y otras aún en la preven-
ción u otros objetivos.

Con tal diversidad geográfica y de organización, ¿cómo
podemos saber si un proyecto de movilización comunitaria
es, o no es, una “práctica óptima”? Se trata de una pregunta
importante en la respuesta ampliada al VIH/SIDA. Para poder
contestar a esta pregunta, es básico comprender primero lo
que el ONUSIDA entiende por dicho término.

Una de las principales funciones del ONUSIDA es “iden-
tificar, desarrollar y constituir una fuente importante de prác-
ticas óptimas internacionales; es decir, identificar políticas y
estrategias éticas y eficaces para la prevención y la atención,
y fomentar y apoyar la investigación pertinente para desa-
rrollar nuevos instrumentos y enfoques para luchar contra el
VIH/SIDA”. Es más fácil entender esta función como parte
de la misión global del ONUSIDA de “dirigir y catalizar una
respuesta ampliada a la epidemia para:

• mejorar la prevención y la asistencia;
• reducir la vulnerabilidad de las personas al VIH/SIDA; y
• mitigar el devastador impacto social y económico de la

epidemia.”

Una vez que se haya determinado que una iniciativa cum-
ple satisfactoriamente con alguno, o con todos, los objetivos
expuestos anteriormente, se utilizan los siguientes “criterios
básicos” para considerarla una práctica óptima: pertinencia,
eficacia, eficiencia, sostenibilidad, e idoneidad ética. (Al final
de cada capítulo se incluye una breve evaluación de cada pro-
yecto respecto a esos criterios.)   

Aplicación de las prácticas óptimas a un
terreno complejo 

El concepto de “prácticas óptimas” es difí-
cil de aplicar a un terreno tan complejo

– o quizá con más precisión – tan humano como es la movi-
lización comunitaria. Los análisis de las experiencias de la
movilización comunitaria solamente pueden hacerse cuando

ONUSIDA
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se han comprendido las características de cada comunidad,
entre las que figuran las siguientes:

• cultura tradicional y su adaptación o resistencia a influen-
cias exteriores;

• estructuras de poder formales e informales;

• clima geografía local;

• personalidades importantes e interacciones entre esas per-
sonalidades;

• economía e infraestructura;

• niveles educativos;

y muchos otros factores. Pocos de esos factores son cal-
culables o controlables (en términos científicos rigurosos de
ciencia social o médica). 

La recopilación de datos es también un problema. El man-
tenimiento de registros en organizaciones comunitarias suele
ser rudimentario y poco fiable, los datos cuantitativos no están
disponibles parcial o completamente, y los tamaños de las mues-
tras son, en cualquier caso, demasiado pequeños o mal defi-
nidos para obtener resultados fiables.

Aún cuando los cambios pueden ser medidos, a menudo
es difícil relacionarlos con la práctica evaluada. Y reprodu-
cir el resultado en otra comunidad (¡si se puede encontrar una
comunidad “comparable”!) puede ser imposible, no solamente
por razones metodológicas sino también por razones prácti-
cas, como es encontrar una comunidad asociada dispuesta.

Por consiguiente, ¿cómo sabemos qué es
“óptimo”?

En la movilización comunitaria, raramente
sabemos qué es lo mejor, si por “mejor”

entendemos “lo más pertinente, lo más eficaz, lo más eficiente,
lo más ético y lo más sostenible, todo el tiempo y en todos
los lugares”. Esto es particularmente evidente si se requieren
las medidas rigurosas de análisis cuantitativos y los contro-
les de diseño de investigación.  

Consuelo y esperanza – Introducción 
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Por otro lado, a menudo podemos decir con cierta segu-
ridad que una práctica es “buena”, por supuesto en un lugar
particular, y posiblemente en muchos otros lugares. A veces
podemos ir tan lejos como juzgar que una práctica es “mejor”
que otra, de nuevo en un lugar particular y posiblemente en
muchos otros lugares.

Para juzgar las prácticas óptimas en proyectos de movi-
lización comunitaria, los criterios generales de pertinencia,
eficiencia, eficacia, sostenibilidad e idoneidad ética pueden
ser aclarados examinándolos con respecto a una serie de carac-
terísticas que las comunidades movilizadas poseen o se esfuer-
zan por poseer. Estas características se discutieron en la primera
de las Actualizaciones técnicas del ONUSIDA sobre “Movi-
lización comunitaria y el SIDA”. Como se señala en este docu-
mento, el ONUSIDA entiende que una “comunidad movilizada”
posee la mayoría o todas las siguientes características:

• los miembros son conscientes – de un modo preciso y rea-
lista – de su vulnerabilidad individual y colectiva al VIH/SIDA;

• los miembros se sienten motivados para hacer algo frente
a esta vulnerabilidad;

• los miembros tienen conocimientos prácticos de las dife-
rentes opciones que pueden adoptar para reducir su vul-
nerabilidad;

• los miembros toman medidas dentro de sus posibilidades,
aplicando sus propias fuerzas e invirtiendo sus propios
recursos – incluidos el dinero, mano de obra, materiales
o cualquier otra cosa que tengan para contribuir;

• los miembros participan en la adopción de decisiones res-
pecto a qué acciones hay que emprender, evalúan los resul-
tados, y se responsabilizan tanto del éxito como del fracaso;
y

• la comunidad solicita asistencia externa y cooperación cuando
sea necesario.

Además, la mencionada Actualización técnica expone algu-
nos de los principios más importantes que los proyectos de
movilización comunitaria deberían suscribir. Estos principios
pueden verse aplicados en proyectos que:

ONUSIDA
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• defienden los derechos y la dignidad de las personas infec-
tadas y afectadas con el VIH/SIDA;

• aseguran la participación activa de un grupo de miembros
de la comunidad lo más amplio y representativo posible;

• establecen asociaciones equitativas y el respeto mutuo entre
la comunidad y los facilitadores externos;

• desarrollan la capacidad y aseguran la sostenibilidad;

• parten de la realidad de vivir con el VIH y con SIDA man-
teniendo al mismo tiempo la esperanza basada en la acción
colectiva de la comunidad; y

• aumentan al máximo el uso de los recursos de la comu-
nidad a la vez que identifican y utilizan recursos exter-
nos adicionales según sea necesario.

Diversidad y puntos en común  

Volvemos a los seis estudios de caso pre-
sentados aquí: aunque son diferentes tanto

en sus orígenes y actividades como en su situación geográ-
fica, pueden observarse diversos puntos en común. Hay que
señalar que esos puntos no son comunes a todos, pero por lo
menos a dos de los seis. Esto simplemente viene a ilustrar de
nuevo nuestra opinión de que, en un terreno tan humano como
es la movilización comunitaria, pueden funcionar y funcio-
nan muchos enfoques distintos, no necesariamente siempre
para todos, pero con la suficiente frecuencia para que merez-
can tenerlos en cuenta a la hora de crear o modificar el pro-
yecto de uno mismo.

Entre los puntos compartidos por dos o más de los pro-
yectos figuran los siguientes:

• Motivación o guía espiritual. Tres de los proyectos – Pro-
yecto Esperanza en el Brasil, Proyecto Kitui en Kenya, y
Proyecto de Chirumhanzu en Zimbabwe – empezaron por
iniciativa del clero católico o recibieron mucha ayuda de
él. En el Brasil, el proyecto fue iniciado por una monja,
y el apoyo del obispo local fue crucial para encontrar un
local para el grupo y organizarse. En las dos experiencias

Consuelo y esperanza – Introducción 
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de África, el personal de los hospitales de misión proporcionó
el impulso y la pericia que permitieron iniciar los proyectos.
El vínculo espiritual es también muy fuerte en el proyecto
Tailandés. Allí, los monjes y las enseñanzas budistas desem-
peñan un importante papel ayudando a las personas infec-
tadas con el VIH/SIDA a “vivir positivamente”, y
alentando a los miembros de las familias y a otras per-
sonas a cuidar de ellas. También han ayudado mucho a
reducir la estigmatización de las personas que viven con
el VIH/SIDA (PVVS) en la sociedad general.

• Participación de personas conocidas o particularmente bien
conectadas. En muchos lugares, para alguien que es muy
respetado localmente es importante apoyar públicamente
o participar en un proyecto si consigue buenos resulta-
dos. Este fue el caso de los Servicios de Asistencia Domi-
ciliaria de Tateni, en Sudáfrica, donde la participación de
la conocida enfermera retirada Mama Khoza fue impor-
tante para reunir un equipo exitoso. Algo parecido suce-
dió con el Proyecto de Asistencia Domiciliaria de
Sanpatong, en Tailandia, que se benefició mucho de las
vastas conexiones profesionales y la gran experiencia del
organizador, Samboon Suprasert.

• Importancia de obtener el apoyo moral de los dirigentes
y autoridades locales. Como se ha mencionado anterior-
mente, el Proyecto Esperanza en el Brasil recibió una gran
ayuda del obispo local por medio de su apoyo moral y
material. En  contextos muy diferentes, pero ilustrando
el mismo principio, los proyectos de Tailandia y Kenya
destacan la importancia de establecer relaciones cuidadosas
con los jefes de las aldeas, sin cuyo apoyo pocas perso-
nas locales estarían preparadas para acudir a los servi-
cios abiertamente. En Malasia, una parte esencial del éxito
del programa para consumidores de drogas del centro de
la comunidad de Ikhlas fue alcanzar un acuerdo con la
policía local, ya que los miembros de la comunidad de con-
sumidores de drogas intravenosas (CDI) están por defi-
nición involucrados en una actividad ilícita.

• Foco de atención en los grupos marginados: en el Brasil
y Malasia, el foco de atención del proyecto reflejaba el
curso local de la epidemia, que en ambos casos era más

ONUSIDA
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prevalente entre grupos específicos de personas. En el Bra-
sil, los primeros clientes del Proyecto Esperanza fueron
varones homosexuales y CDI. En Malasia, el programa
de consumidores de drogas del centro de la comunidad
de Ikhlas fue el resultado de un grupo marginado con ele-
vada prevalencia (varones homosexuales) que estableció
contacto con un grupo todavía más marginado, el de los
CDI. Por el contrario, los proyectos de Tailandia y África
adoptaron una orientación más general en una zona geo-
gráfica en lugar de una subcomunidad particular, ya que
la epidemia tiene una incidencia más general en las zonas
en cuestión.

• Modelo de arriba abajo en comparación con los enfoques
iniciados en la comunidad: tres de los proyectos refleja-
ron un inicio de arriba abajo, en que una organización
existente o profesionales de una institución particular ini-
ciaron el proyecto. En Zimbabwe y Kenya, las instituciones
iniciadoras eran hospitales de misión, mientras que en Tai-
landia los organizadores fueron profesionales del Centro
de la Cruz Roja local, la Universidad de Chiang Mai y
personal de salud pública. Por el contrario, los proyectos
brasileños, malasios y sudafricanos se organizaron prin-
cipalmente sobre la base de la participación de los miem-
bros de la comunidad (un organizador comunitario ha
bautizado este proceso con el término de enfoque “ascen-
dente”, en vez del término más extendido de “abajo-arriba”).

El ejemplo sudafricano de Tateni representa una especie
de mezcla de los dos enfoques anteriores, con el impulso viniendo
de parte de enfermeras retiradas que obtuvieron rápidamente
la participación tanto de los miembros comunitarios como
de las autoridades sanitarias provinciales.

Conclusiones

El ONUSIDA tiene la satisfacción de pre-
sentar los primeros estudios de caso de

una serie de proyectos basados en la comunidad, que facili-
tan asistencia y prevención a las personas donde viven, tra-
bajan y juegan. Confiamos en que serán motivo de reflexión
para otros proyectos existentes, y que facilitarán un asesora-

Consuelo y esperanza – Introducción 
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miento útil para las personas que están planificando sus pro-
pios proyectos. Además, abrigamos la esperanza de que esos
estudios de caso sean útiles para los responsables de formu-
lar políticas y para los funcionarios de la salud pública. Cre-
emos que las experiencias aquí descritas muestran el valioso
trabajo que pueden realizar las comunidades dispuestas a aten-
der a las personas que viven con el VIH/SIDA y apoyar a los
miembros de la familia y a otros que cuidan de esas personas.

ONUSIDA
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El primer centro del proyecto en la zona oriental de Sao Paulo fue facilitado gratuitamente por intermedio del obispo local.
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VIH/ SIDA en el Brasil

El Brasil ocupa el cuarto lugar en número de
casos de SIDA notificados en el mundo, con 116
389 casos a finales de 1997. Más de los dos ter-
cios de esos casos han sido notificados en la parte
sudeste industrializada del país. 

Hasta la fecha, cerca de la mitad de los casos
se han producido entre varones homosexuales y
bisexuales. Al mismo tiempo, la proporción de casos
de SIDA entre varones y mujeres se ha reducido
de 9:1 en 1987 a los actuales 3:1. 

En 1996, el Gobierno brasileño promulgó una
ley para proporcionar gratuitamente a los pacien-
tes de SIDA la terapia de combinación y otras medi-
caciones, dando prioridad a los pobres y a los
pacientes hospitalizados. Esto fue seguido de inter-
posiciones de demandas en que las Cortes brasi-
leñas decretaron que el Gobierno debería pagar el
tratamiento de las personas que viven con el
VIH/SIDA.    

Proyecto
Esperanza
de Sao Miguel Paulista,
Brasil

ONUSIDA

Antecedentes
Datos del Brasil 

Población total (1995):
161 790 000

Población urbana: 79%

Tasa de crecimiento demo-
gráfico anual: 1,6%

Tasa de mortalidad infantil
(por 1000 nacidos vivos):

53,00

Esperanza de vida (años):
Varón: 65
Mujer: 70

Tasa de analfabetismo:
Varón: 18%
Mujer: 29%

PNB (US$) per cápita:
2 770,00

Superficie (km2):
8 511 965

Fronteras:
Mitad oriental de Sudamé-
rica  bordeando la Guyana

Francesa, Suriname,
Guyana y Venezuela al

norte; Colombia, Perú, Boli-
via, Paraguay, Argentina al

oeste; Uruguay al sur.

Divisiones administrativas:
26 estados, 

1 distrito federal
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“De la mano con la vida” – Lema del Proyecto Esperanza
(Projeto Esperança)

En 1988, la hermana Gabriela O’Connor
empezó a trabajar con el problema del SIDA

en la Zona Este II de la mayor ciudad del Brasil, Sao Paulo. El
obispo local, dom Angelico Sandalo Bernadino, apoyó su labor
y proporcionó un pequeño edificio en el vecindario de clase tra-
bajadora de Sao Miguel, el cual todavía funciona como uno de
los centros del Proyecto.

Tras un periodo de recopilación de información sobre la situa-
ción del VIH/SIDA, la hermana Gabriela hizo un gran número
de contactos personales en la zona y reunió a un grupo de volun-
tarios. Esos voluntarios estaban ya bien organizados y efectuaban
visitas a los hogares de las personas que vivían con el VIH/SIDA
y sus familiares para cuando el Proyecto fue constituido legal-
mente en 1991. Tres años después, se formaron dos nuevos cen-
tros en Guaianases y Vila Esperança con el apoyo del Programa
Nacional sobre ETS/SIDA del Brasil.

El Proyecto Esperanza fue la primera ONG de Sao Paulo
en proporcionar asistencia domiciliaria. Su iniciativa ha sido
reconocida como un factor importante en la sensibilización de
las autoridades sanitarias del Gobierno para la viabilidad de la
asistencia domiciliaria, y ha cambiado el escepticismo original
de las autoridades ante este enfoque de atención del SIDA.

Objetivos y principios

Desde el principio, el objetivo del Proyecto
Esperanza ha sido mejorar la calidad de

vida de las personas que viven con el VIH/SIDA mediante:

• el cambio de comportamiento y actitudes de las personas
que viven con el VIH/SIDA, e

• implicando a la comunidad.

Proyecto Esperanza
de Sao Miguel Paulista, Brasil

Consuelo y esperanza, Projeto Esperança, Brasil
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El lema “De la mano con la vida” expresa el ideario de soli-
daridad y de vivir positivamente propio del Proyecto Esperanza,
que informa de todo lo que hace. Además, el proyecto basa su
trabajo de asistencia domiciliaria en los siguientes principios: 

• el entorno ideal y la mejor terapia posible para una persona
infectada por el virus es estar con su familia;

• debería ayudarse a las familias a aceptar y afrontar la rea-
lidad de vivir con el VIH/SIDA; y

• habría que ayudar a las personas infectadas y sus familias
a exigir sus derechos como ciudadanos y a luchar por ellos.

Trabajando con el VIH/SIDA en una zona
urbana pobre

En Sao Miguel residen unas 103 000 perso-
nas, en un área de unos 7,5 kilómetros cua-

drados. La mayoría de sus habitantes son miembros de la clase
trabajadora, y muchos viven en la pobreza.

Si bien no se dispone de estadísticas para Sao Miguel, el
perfil epidemiológico para el estado de Sao Paulo puede dar
una idea aproximada de las tendencias del VIH/SIDA en Sao
Miguel. Hasta diciembre de 1997, el estado de Sao Paulo noti-
ficó 65 350 casos de SIDA. Tres cuartas partes de esos casos
correspondían a varones. La transmisión sexual es responsa-
ble de la mitad de todos los casos, mientras que casi un tercio
son el resultado del consumo de drogas intravenosas. A la trans-
misión maternoinfantil le corresponde algo más de un 3% de
los casos.

De los 28 417 casos de transmisión sexual notificados, las
estadísticas oficiales atribuyen el 39% al contacto homosexual,
el 46% al contacto heterosexual, y el resto al contacto bisexual.
Hasta la fecha, más de 40 743 personas en el estado de Sao Paulo
han fallecido por causa del SIDA.

Actualmente, el Proyecto Esperanza proporciona servicios
a cerca de 480 personas que viven con el VIH/SIDA. Aproxi-
madamente el 10% de esas personas están gravemente enfer-
mas, mientras que el 30% son asintomáticas, y el resto presentan
algunos síntomas del virus. En un recuento reciente de perso-
nas atendidas, se contabilizaron 212 varones, 189 mujeres y 68

ONUSIDA
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niños. Además, el proyecto estaba ayudando a 94 huérfanos a
través de su programa de “apadrinamiento”.

Elementos principales del Proyecto

E l Proyecto Esperanza está estructurado alre-
dedor de cuatro áreas programáticas:

• Programas sanitarios, incluidos el apoyo y la orientación para
personas que viven con el VIH/SIDA y sus familiares, asis-
tencia de enfermería, terapia ocupacional, y grupos de ayuda
mutua para el apoyo emocional y psicológico. Dos enfermeras
profesionales contratadas proporcionan asistencia en los cen-
tros del Proyecto y en los hogares de los pacientes.

• Programas sociales, incluida una Campaña para Huérfanos.

• Programas educativos, incluidas la formación de volunta-
rios, la producción de material docente, y charlas públicas
destinadas a grupos específicos tales como estudiantes, jóve-
nes y amas de casa.

• Movilización del apoyo financiero, incluida la recaudación
de fondos de los donantes locales y de las organizaciones
nacionales e internacionales.

Dentro de estos programas, pueden detallarse algunas acti-
vidades como elementos principales del Proyecto.

Visitas domiciliarias

El Proyecto se ocupa de un promedio de 183 casos nuevos
cada año. El contacto inicial con la persona que vive con el VIH/SIDA
se realiza de muchas maneras, la más frecuente a través de la
iniciativa de la persona en cuestión o de su familia. La unidad
de servicios sociales del hospital local se encarga de hacer algu-
nas presentaciones.

La primera visita domiciliaria generalmente está destinada
a reunir información. La lleva a cabo una enfermera acompa-
ñada por un voluntario. La visita empieza reuniendo datos de
los antecedentes de la persona con el VIH/SIDA, y luego se hace
la evaluación de su estado clínico. Finalmente, se discute la situa-
ción social y económica de la persona para hacer una evalua-
ción de sus necesidades.

Consuelo y esperanza, Projeto Esperança, Brasil
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La realización de visitas complementarias depende
de la decisión de la persona con el VIH/SIDA. Se pro-
cura establecer una relación de confianza y amistad
durante las visitas, y se observa estrictamente el dere-
cho de intimidad de las personas. Entre las primeras
visitas y las complementarias, aproximadamente se
hacen 360 visitas domiciliarias por mes. En alrede-
dor del 90% de los casos atendidos por el Proyecto
Esperanza, las familias se comprometen a cuidar a la
persona que vive con el VIH/SIDA.

Agentes multiplicadores

Una parte importante del trabajo corresponde a
la categoría de personal remunerado conocido como
“agentes multiplicadores”. Se trata de personas jóve-
nes (con un promedio de edad de 15 a 20 años) cuyo
trabajo es fomentar la sensibilización sobre el
VIH/SIDA y sobre las maneras como las personas pue-
den prevenir la infección por el virus o su transmi-
sión. Algunos ejemplos incluyen la escenificación de
situaciones sobre cómo puede negociarse el uso del
preservativo dentro de una pareja.

Servicios de voluntarios

E l Proyecto Esperanza no podría hacer su tra-
bajo sin la contribución voluntaria de múl-

tiples personas, entre las que cabe incluir:

• 74 voluntarios que trabajan diariamente o semanalmente
en los programas sanitarios;

• 97 “madrinas” y “padrinos” que ayudan con los niños huér-
fanos; y

• 40-50 personas que ayudan de cuando en cuando en la cele-
bración de actos particulares, tales como bingos, rifas o baza-
res para recaudar fondos.

Los voluntarios representan una muestra transversal de la
población de la Zona Este. El más joven hasta el presente tiene

ONUSIDA
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18 años de edad, mientras que el mayor tiene más de 70 años.
Menos del 5% de los voluntarios han asistido a la universidad,
aunque un 40% han terminado la escuela secundaria. La mayo-
ría son mujeres. En el grupo están representadas distintas reli-
giones. Muchos de los voluntarios son personas que recibieron
los servicios del Proyecto.

Reclutamiento y formación

Los voluntarios se reclutan de diversas maneras, incluidas
las campañas de radio en la comunidad, artículos en los perió-
dicos locales, contactos con las asociaciones de vecinos, y de
boca en boca. Se entrevista a cada candidato para saber cuál es
su historia personal, por qué se ha puesto en contacto con el
Proyecto y cuáles son sus expectativas. Al mismo tiempo, los
entrevistadores describen el proyecto y explican sus objetivos. 

Si ambas partes siguen estando interesadas, el voluntario
entra en un periodo de orientación en el que adquiere un mayor
conocimiento de las actividades y los principios del Proyecto
Esperanza. Basándose en esta orientación, el voluntario es libre
de elegir el área de programa donde trabajar. Si su elección es
trabajar en el programa sanitario, entonces el voluntario empieza
acompañando al personal y a los voluntarios con más experiencia
en las visitas domiciliarias. Durante esas visitas, el nuevo volun-
tario actúa solamente como un observador, y aprende que todo
lo divulgado durante la visita es confidencial.

Este periodo de aprendizaje a través de la experiencia dura
dos meses. Si todo va bien, el voluntario recibe entonces for-
mación convencional sobre:

• El VIH y las enfermedades de transmisión sexual (ETS);

• los medicamentos relacionados con el VIH/SIDA y las ETS;

• la función del voluntario en la asistencia domiciliaria; y

• los beneficios de la asistencia sanitaria para las personas con
el VIH/SIDA

Solamente después el candidato será considerado un volun-
tario cabal al que se autoriza a hacer visitas domiciliarias solo.

Consuelo y esperanza, Projeto Esperança, Brasil
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Mantener altas la moral y la motivación
Americo Nuñes Neto es miembro desde hace mucho tiempo del Proyecto Esperanza.
Dice así:

“Hace siete años que soy VIH positivo. Vine al Proyecto Esperanza como un usua-
rio de sus servicios en 1990. Fue bueno para mí, ya que realmente necesitaba apoyo
y también un sentido para reconstruir mi vida. Al cabo de un tiempo, me hice volun-
tario del Proyecto y activista de la lucha en favor de los derechos de las personas
con el VIH/SIDA. Hoy soy vicepresidente del Proyecto.

En mi trabajo de coordinación de actividades, debo tener en cuenta las necesidades
del grupo. Nuestro trabajo puede ser muy duro emocionalmente, de modo que man-
tener el equilibrio y la armonía es extremadamente importante para la motivación
de nuestros voluntarios y personal. No puedes simplemente confiar en que eso ocu-
rra sin más, necesitas seguir unos mecanismos para la organización. Tenemos diver-
sos mecanismos de esta índole.

Uno de ellos es sencillamente la supervisión eficaz y coherente. Ya sé que parece
obvio, pero hay que pensar en ello antes para hacerlo bien, especialmente cuando
todo el mundo está tan ocupado. Simplemente decir a la gente lo que tiene que hacer
no funciona: no solamente porque necesitas vigilar la calidad de lo que hacen, sino
porque necesitan el apoyo y la comunicación personal con alguien bien informado.
Asimismo, nuestra supervisión de voluntarios no consiste solamente en observar lo
que hacen: incluye ponerlos al día sobre lo que está realizando el Proyecto y facili-
tarles una formación continua.

En términos convencionales, programamos encuentros semanales donde evaluamos
los progresos de cada caso y hablamos sobre cuáles son las necesidades del cliente
y las necesidades de los voluntarios, que como coordinador siempre tengo que tener
en cuenta. Pero también hacemos mucha reflexión de grupo sobre cuestiones que
van apareciendo, especialmente las preocupaciones de los voluntarios. El hecho de
participar en la adopción de decisiones y que se escuchen tus ideas es una gran moti-
vación para un voluntario. Por supuesto, lo fue para mí.

Otro punto importante: aunque no puedas pagarles por el trabajo que hacen, pue-
des ser creativo compensándolos de una manera u otra. El Proyecto Esperanza orga-
niza cosas como juegos, entretenimientos de grupo y excursiones: esas actividades
les gustan y no cuestan demasiado. Y fomentan la amistad dentro del grupo, que es
muy importante. También podemos facilitar pases para el transporte público para
que la gente pueda desplazarse más fácilmente y de forma menos costosa con los
autobuses de la ciudad. Menos evidente es el masaje terapéutico y el apoyo psico-
lógico. Son dos servicios que ofrecemos a nuestros clientes y que realizan profesio-
nales especializados, por ello es lógico que los voluntarios también se beneficien de
tales apoyos si los necesitan.

Finalmente, reconocemos los límites de las personas. Todos necesitamos un des-
canso alguna vez, y el “desgaste” es un gran riesgo en esta clase de trabajo. Así que
nos aseguramos de que nuestros colaboradores se tomen un mes de vacaciones de
sus deberes de voluntariado cada año.”              

ONUSIDA
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Asociaciones y alianzas 

Un componente importante del Proyecto es
buscar apoyo financiero para sus activi-

dades. Este trabajo se lleva a cabo de diversas maneras, inclui-
das la promoción de actos para la recaudación de fondos con la
comunidad local, la identificación de donantes locales y el man-
tenimiento de relaciones con ellos, y los contactos con las orga-
nizaciones de apoyo tanto en el Brasil como internacionalmente.

Apoyo comunitario

El Proyecto Esperanza recibe un importante apoyo comu-
nitario, que a menudo se expresa a través de aportaciones de
materiales o servicios. Por ejemplo, en la celebración de actos
para recaudar fondos o de entretenimientos a menudo se reci-
ben alimentos gratis de los comercios locales. Los habitantes
de la zona que disponen de automóvil o camión ofrecen su tiempo
para cualquier desplazamiento necesario, como el traslado de
pacientes a revisiones médicas o tratamiento y la distribución
de los alimentos y ropa donados a las personas que no pueden
desplazarse a los centros.

Sistema de atención de salud gubernamental

En años recientes, el Proyecto Esperanza ha trabajado estre-
chamente con el Programa Nacional de ETS/SIDA del Minis-
terio de Salud del Brasil a través de un acuerdo que está sujeto
a revisión anual. La apertura de dos nuevos centros en Guaia-
nases y Vila Esperança recibió un gran impulso del Programa,
que ha mantenido su financiamiento para las operaciones de
los centros desde que los abrieron.

Organismos donantes

Las donaciones y otras formas de apoyo externo del Brasil
han sido muy importantes para el Proyecto Esperanza en estos
años. El organismo británico CAFOD viene apoyando algunas
de las actividades en el centro de Sao Miguel desde hace muchos
años, mientras que CARITAS–Holanda proporciona fondos para
Guaianases y Vila Esperança. Además, el organismo austríaco
DKA financia parte de las actividades de  educación y preven-
ción del Proyecto.

Consuelo y esperanza, Projeto Esperança, Brasil
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Otras organizaciones y ONG

El Proyecto Esperanza participa junto con cerca de otras 30
ONG en el Foro de ONG sobre el SIDA de Sao Paulo. Esta aso-
ciación lleva a cabo la labor de sensibilización a nivel de estado
en representación de las personas con SIDA. Se ocupa de cues-
tiones tales como la política sanitaria pública y las medidas de
prevención, la disponibilidad de camas de hospital, y el sumi-
nistro de medicamentos.

Vigilancia y evaluación

E l Proyecto Esperanza celebra encuentros
semanales entre el personal remunerado y

los voluntarios para evaluar los casos individuales y hacer su
seguimiento. Se preparan informes de actividad diarios y se añaden
al historial del paciente, junto con informes mensuales redactados
por agentes de salud, voluntarios o coordinadores del personal. Se
proporciona información resumida basada en esos historiales para
apoyar a los organismos en su evaluación y planificación.

Puntos fuertes del Proyecto

El punto fuerte más importante del Proyecto Esperanza es
su capacidad para mejorar la calidad de vida de las personas
que viven con el VIH/SIDA. Esto se mide en función del número
de personas visitado, de la atención médica prestada, etc. No
obstante, hay indicadores que muestran otros tipos de resulta-
dos satisfactorios. Un indicador importante es la capacidad del
Proyecto de atraer a voluntarios que no están directamente impli-
cados con el VIH/SIDA. Por ejemplo, además de personas que
viven con el virus y sus parientes, el proyecto ha atraído la par-
ticipación de diversos voluntarios que no son seropositivos y
no tienen miembros de la familia con el virus. Esta solidaridad
es una muestra del éxito del enfoque participativo basado en la
comunidad del Proyecto.

Puntos débiles del Proyecto

Las evaluaciones internas del Proyecto Esperanza recono-
cen diversos puntos débiles. Un punto débil importante es la
falta de formación profesional en gestión dentro de la organi-
zación. El Proyecto Esperanza tiene también dificultad en ges-
tionar la relación entre el trabajo voluntario y el trabajo remunerado,

ONUSIDA
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lo que ha llevado ocasionalmente a malentendidos o conflictos.

En un nivel más amplio, el proyecto comparte el sentimientos
de muchas ONG de que estimular un cambio de comportamiento
y actitud entre las personas que viven con el VIH es un obje-
tivo sumamente difícil de alcanzar.

Para más información:
Projeto Esperança

Rua Comandante Carlos Ruhi 75
08410- 130 Sao Paulo – SP, Brasil

Fax: 5511 968 6670

Consuelo y esperanza, Projeto Esperança, Brasil
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Criterios de Prácticas Óptimas

Logotipo del Proyecto Esperanza

El Proyecto Esperanza es un ejemplo de una organización que ha tenido éxito
en la creación de sistemas que son eficaces y a la vez contribuyen a la soste-
nibilidad de la organización. Esos sistemas han permitido al Proyecto crear y
mantener un equipo sólido de voluntarios e impulsores en su comunidad local. 

El Proyecto también ha sido capaz de negociar la obtención de fondos de fuen-
tes externas y de establecer vínculos con instituciones o grupos tanto guber-
namentales como no gubernamentales que trabajan en el mismo campo. Estos
logros ilustran como el Proyecto Esperanza cumple varios de los criterios de
prácticas óptimas del ONUSIDA.

� Pertinencia: Las actividades del Proyecto Esperanza se alinean estrechamente
con los objetivos del ONUSIDA de prevención, atención y reducción del impacto
del VIH/SIDA. Las disposiciones institucionales del Proyecto con el Programa
Nacional del SIDA son una garantía importante de que continuará siendo per-
tinente para las estrategias nacionales al tiempo que responde a las condicio-
nes locales en Sao Miguel.

� Eficacia: La eficacia del Proyecto Esperanza en términos operativos viene
indicada por el número de personas visitadas y los niveles de servicio propor-
cionados. El proyecto se ocupa aproximadamente de 180 clientes nuevos por
año y realiza cerca de 360 visitas domiciliarias por mes. Su estrategia de impli-
cación de la comunidad ha resultado claramente satisfactoria, dado que cerca
de 200 personas participan como voluntarios. El Proyecto Esperanza reconoce

ONUSIDA
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que ha sido menos eficaz en su otro objetivo principal de cambiar el compor-
tamiento y las actitudes de las personas que  viven con el VIH, un hallazgo
bastante común en revisiones o evaluaciones de organizaciones de base comu-
nitaria (OBC).

� Eficiencia: No hay indicadores actualmente disponibles sobre la eficiencia
de las actividades del Proyecto Esperanza. De todos modos, la estrategia edu-
cativa de “aprender observando” para los voluntarios de las visitas domicilia-
rias parece altamente rentable.

� Sostenibilidad: El Proyecto Esperanza tiene diez años de vida, lo que sugiere
tanto que responde a una necesidad como que ha encontrado formas para sos-
tenerse a sí mismo. Los organizadores reconocen claramente que la sostenibi-
lidad no es solamente una cuestión de recursos financieros sino también de
prestar atención a cuestiones humanas tales como el espíritu de trabajo, el entu-
siasmo y la comunicación. Habiendo alcanzado éxito en la obtención de apoyo
financiero relativamente estable de distintas fuentes, incluidos los donantes loca-
les, el Programa Nacional del SIDA del Brasil, y los donantes internacionales,
el Proyecto ha dedicado mucha energía y atención en sostener a sus volunta-
rios, que son una parte tan importante de sus actividades.

Por ejemplo, se aprovechan especialmente las actividades sociales, tales como
bailes y excursiones, para elevar la moral y recompensar la contribución de los
voluntarios de una manera no monetaria. Se reconocen los límites de la ener-
gía de los voluntarios ofreciéndoles “vacaciones”,  masajes y otras técnicas de
relajación para prevenir que se desgasten. Los encuentros regulares contribu-
yen a la comunicación entre los voluntarios y entre el personal y los volunta-
rios al discutirse explícitamente las necesidades y opiniones de esos últimos.
Finalmente, los coordinadores del Proyecto son muy conscientes de que sus
responsabilidades incluyen ocuparse de los voluntarios como personas más que
como instrumentos para prestar servicios.

También se ha tratado de conseguir la sostenibilidad a través de contactos con
las autoridades religiosas locales, las empresas y los miembros de la comuni-
dad. Estos contactos han propiciado una cantidad importante de bienes y ser-
vicios en especie, tales como los servicios de transporte y la donación de alimentos
y ropa. El apoyo de la Iglesia Católica, con la facilitación de los primeros loca-
les de la iniciativa, fue crucial para iniciar el Proyecto Esperanza.

� Idoneidad ética: El Proyecto Esperanza ha tenido éxito en la implicación de
personas que viven con el VIH en su trabajo como voluntarios y en su gestión
como miembros del personal. Este es uno de los indicadores principales del

Consuelo y esperanza, Projeto Esperança, Brasil
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ONUSIDA de la idoneidad ética. Además, el Proyecto es socialmente integra-
dor, ya que reúne a personas de todas las clases sociales dentro de la comu-
nidad y sirve a sus clientes sea cual sea su modo de vida. Finalmente, el Proyecto
Esperanza impulsa un enfoque holístico activo frente al VIH/SIDA que anima
a las personas seropositivas a llevar su vida lo más independiente posible.

ONUSIDA
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Kitui
Kenya 

El VIH/ SIDA en Kenya

El número real de casos de VIH/SIDA en Kenya
no es conocido. Se estima que en 1997 había cerca
de 2,1 millones de personas infectadas por el VIH,
de las que 200 000 habían desarrollado el SIDA. El
número de casos de VIH se estima que va creciendo
a una tasa del 7,5% anual. 

La epidemia de VIH/SIDA en Kenya probable-
mente tendrá un impacto importante en la demo-
grafía del país. Las proyecciones demográficas muestran
que el SIDA podría llegar a invertir los progresos
realizados en el aumento de la  supervivencia infan-
til y de la esperanza de vida.

De acuerdo con un análisis, en el año 2000 el
número de huérfanos habría pasado de los 25 000
casos estimados en 1990 a cerca de 600 000. 

Un estudio sobre el impacto socioeconómico del
VIH/SIDA en Kenya llevado a cabo por Family Health
International/AIDSTECH revela que:

1. Para el año 2000, el gasto correspondiente a la asis-
tencia de las personas con SIDA podría consumir
todo el presupuesto ordinario del Ministerio de Salud
a menos que se fomenten y adopten inmediatamente
formas alternativas apropiadas de asistencia sani-
taria y de financiamiento de la misma. 

2. Por término medio, el SIDA causa la pérdida de las
tres quintas partes de la vida productiva de una per-
sonas infectada, o aproximadamente 22 años:

3. Los costos totales directos e indirectos del SIDA para
el país podrían alcanzar el 15% del  PNB por año.

ONUSIDA

Antecedentes
Datos de Kenya 

Población total (1996):
29 137 000

Población urbana: 28%

Tasa de crecimiento demo-
gráfico anual: 3,5%

Tasa de mortalidad infantil
(por 1000 nacidos vivos):

61,00

Esperanza de vida (años):
Varón: 53
Mujer: 55

Tasa de analfabetismo:
Varón: 20%
Mujer: 42%

PNB (US$) per cápita:
310,00

Superficie (km2):   580 367

Divisiones administrativas:
7 provincias
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La Diócesis de Kitui
Programa sobre el VIH/SIDA,
Kenya

El programa diocesano sobre el VIH/SIDA fue
desarrollado a partir de la iniciativa del Dr.

Frank Engelhard, de la organización holandesa Memisa, que vino
al Hospital de Mutomo en 1989 después de trabajar en Uganda.
Tras haber observado que algunas personas que vivían con el VIH/SIDA
presentaban síntomas de SIDA, preparó una visita de seis repre-
sentantes diocesanos al Hospital de Kikova, en Uganda, incluido
el médico jefe del Hospital de Mutomo, la Dra. Marian Dolan. Poco
después, se seleccionó a diversas enfermeras de los dos hospitales
de misión de Mutumo y Muthale para recibir formación en mate-
ria de asesoramiento básico por la Cruz Roja de Kenya.

En 1992 se emprendió un proyecto piloto. Durante la eje-
cución de ese proyecto se identificó la necesidad de más for-
mación en asesoramiento y se decidió incluir al personal de los
dos hospitales gubernamentales de Kitui y Mwingi. Esto llevó
a la colaboración con el Ministerio de Sanidad y a la evolución
del programa sobre el VIH/SIDA con actividades de divulga-
ción, asesoramiento de grupo y asistencia domiciliaria.

Objetivos

Los objetivos del Programa son:

• reducir la incidencia de la infección por el VIH; y 

• facultar a las personas infectadas o afectadas por el SIDA
para vivir positivamente.

Se busca alcanzar estos objetivos mediante dos estrategias:
Primero, proporcionando asesoramiento y asistencia holística
a las personas infectadas y afectadas por el VIH/SIDA. Segundo,
propiciando un cambio de comportamiento a través del aumento
de la sensibilización pública  tanto respecto al impacto de la

Consuelo y esperanza – Kitui, Kenya 
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epidemia como a los métodos para prevenir su propagación.

El Programa proporciona un servicio importante al sistema
sanitario local ya que ayuda a reducir el índice de ocupación
de camas en los cuatro hospitales de la zona. Con la asistencia
domiciliaria ofrecida como una alternativa eficaz en un entorno
familiar, las personas que viven con el VIH pueden recibir el
alta tan pronto como sepan cuál es su estado serológico y hayan
recibido asesoramiento.

El VIH/SIDA en una zona rural pobre

K itui y Mwingi son dos distritos en Kenya
oriental que integran la diócesis de Kitui.

Juntos cubren un área de 29 389 millas y tienen una población
total de 812 000 personas. En esta zona árida y semiárida no
hay industrias, y la mayoría de las personas depende de la agri-
cultura y la ganadería en pequeña escala. Lamentablemente, las
sequías intermitentes provocan con frecuencia la escasez de ali-
mentos y el hambre.

La pobreza está generalizada, y se ha producido una intensa
migración de varones de edades comprendidas entre los 16 y
50 años hacia las mayores ciudades de Kenya en busca de empleo.
Muchos vuelven a casa durante las vacaciones de Navidades y
Pascua. Algunas mujeres visitan a sus esposos en la ciudad durante
esas vacaciones o al final del mes.      

La población que vive en el área atendida por los hospita-
les de Mwingi y Muthale se aproxima a las 102 000 personas,
de las cuales el 46% son varones y el 54% mujeres. De las 43 000
personas que se estima que son sexualmente activas en el grupo
de edad de 16 a 60 años, cerca del 10% son estudiantes de la
escuela primaria y el 26% asisten a la escuela secundaria. En
el área atendida por el hospital de Kitui, la población es de 138000
personas y el grupo de edad sexualmente activo incluye a 36800
personas. Ambas áreas atendidas están situadas a lo largo de
las rutas de camiones que van de Mombassa a Kitui y de Nai-
robi a Garissa, con puntos de parada en pequeñas aldeas en el
camino.

La situación del VIH/SIDA en esta zona es muy grave. El
40% de las camas de los cuatro hospitales están ocupadas por
personas que viven con el SIDA. Debido a la deficiente nutri-
ción de la población, que es el resultado de las frecuentes sequías,
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la resistencia a las infecciones es baja, y las personas que viven
con el VIH son propensas a tener muchas enfermedades opor-
tunistas. La mayoría no pueden disponer del tratamiento que
requieren tales enfermedades.  

Una revisión del estudio centinela realizado en el hospital
de Mutomo en 1996 puso de manifiesto que el 10% de las madres
eran VIH-positivas. El número estimado de adultos (varones y
mujeres) VIH-positivos en el distrito fue de 30 695. Con una
tasa nacional de crecimiento en el número de infecciones del
7,5%, es previsible que esa cifra hubiese aumentado a cerca de
33 000 para finales de 1997.

Elementos principales del Programa

Asesoramiento previo y posterior a las pruebas 

Algunos clientes son enviados a los hospitales por los médi-
cos para someterse a las pruebas, mientras que otros simple-
mente acuden al hospital y piden que les hagan las pruebas. En
ambos casos, en los cuatro hospitales se ofrece asesoramiento
tanto antes como después de someterse a la prueba. El dispen-
sario de asistencia domiciliaria proporciona los siguientes ser-
vicios básicos, los tres primeros de los cuales se ofrecen a todos
los clientes:

• presentación de las personas que viven con el VIH a los ase-
sores;

• asesoramiento continuo sobre cómo vivir positivamente con
el VIH;

• control clínico;

• suministro de medicamentos para infecciones oportunistas
y ETS, si es necesario;

• preparación de personas que viven con el VIH para las visi-
tas domiciliarias y la terapia de grupo; y

• preparación de los miembros de la familia y amigos para
las funciones que habrán de desempeñar como cuidadores.

Si bien algunas características del asesoramiento son gene-
rales, algunos tipos de clientes se tratan de manera especial, de
acuerdo con sus necesidades particulares:
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• A los pacientes con tuberculosis que han sido referidos para
las pruebas del VIH se les proporciona asesoramiento pre-
vio a la prueba antes de recibir tratamiento con medicamentos
para la tuberculosis. Esto es debido a que el medicamento
tiazina tiene muchos efectos secundarios en las personas que
viven con el VIH y puede causarles la muerte.

• A los niños que pueden estar infectados por el VIH no se
les hacen las pruebas hasta los dos años de edad. Se vigila
su crecimiento, y se enseña a las madres a mantener sanos
a sus hijos. Esto incluye educación sobre las infecciones opor-
tunistas y sobre la importancia de que los niños reciban un
tratamiento inmediato si enferman.

• A los cuidadores ancianos que se ocupan de niños huérfa-
nos se les da asesoramiento de apoyo y se les proporciona
apoyo material limitado, tal como ropa de segunda mano
y alimentos como el maíz, judías, azúcar y hojas de té.

Visitas domiciliarias

Después de que a las personas que viven con el VIH se les
da el alta del hospital, el asesor les hace una visita domicilia-
ria. Esta visita sirve para presentar el asesor a la familia de
esas personas y empezar a desarrollar la confianza en ellos.
Aquí también, las visitas domiciliarias incluyen algunos ser-
vicios básicos:

• evaluación de las condiciones domiciliarias y las necesidades
familiares;

• evaluación del estado físico, emocional y psicológico de las
personas que viven con el VIH;

• asesoramiento de apoyo para personas que viven con el VIH
y los miembros de su familia;

• identificación o elección de tutores (véase más abajo);

• suministro de medicamentos curativos sencillos; y

• programación de la próxima visita.

En las visitas domiciliarias se discuten muchas cuestiones.
A la persona que vive con el VIH se la anima a identificar a un
tutor entre los miembros de la familia cercana  (madre, padre,
hermana o hermano) que será responsable de los huérfanos. Este
tutor actuará también como persona de contacto si la persona
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que vive con el VIH se pone enferma y no puede acudir al hos-
pital. En esos casos, el tutor irá al hospital a informar del estado
de esa persona a los asesores. Además, al tutor y otros miem-
bros de la familia se los capacita en materia de asistencia domi-
ciliaria de personas con el VIH/SIDA.

Toda la información que salga de estas visitas debe mante-
nerse confidencial. Las notas y otra información están dispo-
nibles para todos los asesores y médicos que trabajan en el proyecto,
pero para nadie más.

Sesiones de asesoramiento de grupo

Las sesiones de asesoramiento de grupo o seminarios para
personas que viven con el VIH son una modalidad importante
de asistencia a las personas para que acepten su estado. Entre
las actividades típicas que se llevan a cabo en las sesiones figu-
ran las siguientes:

• compartir experiencias, tanto positivas como negativas;

• animar a las personas que viven con el VIH a expresar sus
sentimientos y aprender a abordarlos;

• ayudar a personas que viven con el VIH a identificar sus
propias fuerzas y aptitudes; y

• discutir negocios en pequeña escala y otras actividades para
generar ingresos.

Las discusiones del asesoramiento de grupo también han sido
útiles para determinar la necesidad de celebrar seminarios sobre
mantenimiento de la salud y sobre educación continua para el
crecimiento personal.

Educación de la comunidad

El proyecto trata de proporcionar a los miembros de la comu-
nidad conocimientos básicos sobre el VIH/SIDA y de animar-
los a responsabilizarse de personas que viven con el VIH y de
niños huérfanos. Con este objetivo, los asesores (incluyendo a
personas que viven con el VIH) hacen frecuentes visitas educa-
tivas sobre el VIH a escuelas, hospitales, lugares de trabajo, igle-
sias y reuniones públicas. Dependiendo del público destinatario,
se ofrece información de distintas formas, como los cursos de
formación de capacitadores, seminarios y talleres. El proyecto
también organiza concursos de teatro, poesía y canción sobre
el SIDA.
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Las visitas de educación sanitaria también tienen como obje-
tivo el cambio de comportamiento en grupos destinatarios espe-
cíficos, entre los que se incluyen maestros, grupos de jóvenes,
escuelas de primaria y secundaria, grupos de varones y muje-
res, curanderos tradicionales, comadronas tradicionales, pro-
fesionales del sexo, y empleados de hoteles y bares. Se reconoce
que este cambio es un proceso gradual y continuo porque toda-
vía subsisten el estigma asociado con la enfermedad y un cierto
recelo de los programas y el personal que trabajan en la pre-
vención del VIH/SIDA.

Reclutamiento de personas que viven con el VIH
como voluntarios

El reclutamiento de personas que viven con el VIH como
voluntarios es una iniciativa reciente y muy importante del Pro-
grama. La negación y el estigma son todavía muy fuertes en
Kenya, y esta es una manera eficaz de educar a la comunidad
en general. Hasta la fecha, dos personas que viven con el VIH
asistidas por asesores han hecho visitas educativas a locales ale-
jados de donde viven. En esas visitas, han hablado de su estado
serológico y de sus experiencias.

Esta actividad recibe el apoyo del asesor de grupo que, ade-
más de ayudar a las personas que viven con el VIH a aceptar
su enfermedad, las ha animado a ver la necesidad de colabo-
rar en la educación de la comunidad. Se prevé que esta activi-
dad se amplíe y se desarrolle en un futuro próximo.

Servicios para personas con ETS

El Programa proporciona tratamiento y asesoramiento a
personas que tienen enfermedades de transmisión sexual (ETS).
Se trata de un servicio importante en esta zona, que presenta
una elevada incidencia en tales infecciones.

Preparación de las personas para la muerte

Se ofrecen múltiples servicios a las personas que están en
fase terminal, entre los que figuran la asistencia para identifi-
car a tutores para sus hijos y ayuda para redactar testamentos
con objeto de asegurarse de que sus tierras y pertenencias pasen
a sus hijos. Se hacen esfuerzos para ayudar a las personas con
SIDA a pasar sus últimos días rodeados de la familia y morir
con dignidad.
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Impulso de la actividad económica

Algunas personas que viven con el VIH reciben ayuda para
identificar sus aptitudes y conocimientos prácticos que pueden
capacitarlos para poner en marcha pequeños negocios. Algu-
nos ejemplos de productos que se enseña a vender a las perso-
nas que viven con el VIH incluyen la ropa de segunda mano,
utensilios y comestibles. Entre los conocimientos prácticos que
se les proporciona figuran la comercialización y técnicas de ven-
tas, contabilidad y estados de cuentas, inventario de existen-
cias, y la relación con los clientes.

Esta actividad se lleva a cabo en colaboración con el Minis-
terio de Salud, la Diócesis Católica, la Iglesia de la Provincia
de Kenya, la municipalidad y el consejo municipal de Kitui.

Suministro de medicamentos curativos sencillos

A las personas que viven con el VIH/SIDA se les propor-
cionan medicamentos curativos sencillos, como los fármacos con-
tra el paludismo y la diarrea, antifúngicos, multivitaminas, y
antibióticos.

Apoyo básico para clientes necesitados

Los clientes muy necesitados reciben asistencia para satis-
facer sus necesidades alimentarias, y se les distribuyen judías,
maíz, harina, huevos y leche. Esta asistencia se evalúa a nivel
individual para no estimular la dependencia. En las condicio-
nes actuales de hambruna, se han repartido semillas a las per-
sonas que viven con el VIH en cada zona.

Formación y apoyo del personal 

Todo el personal que forma parte del pro-
yecto son enfermeros(as)/asesores(as). Algu-

nos están cualificados como formadores de capacitadores, mientras
que otros reciben capacitación como facilitadores de grupos, talle-
res y seminarios. Todos ellos, sea cual sea su origen, reciben for-
mación continua en materia de asesoramiento y en cuestiones tales
como el desarrollo personal, la educación para la vida, y el cam-
bio de comportamiento.
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Esperanza para la familia Chende

Esta historia fue proporcionada por una enfermera/asesora

El Sr. Chende* es un hombre de aquí que, como muchos en el Distrito, tra-
baja a menudo en otras partes del país. En 1986 trabajaba en Mombasa para una
gran empresa. Un día empezó a tener fiebre, escalofríos, y dolores en las articu-
laciones. La fiebre disminuyó durante algún tiempo, luego reapareció. Eso con-
tinuó así durante años, y en el transcurso de ese tiempo recibió tratamiento frecuente
para el paludismo, dolores en las articulaciones, y resfriados.

En 1990 el Sr. Chende fue ingresado en el hospital Mutomo con herpes zos-
ter, y se pidieron unas pruebas de detección sistemática del VIH. Recibió aseso-
ramiento previo a las pruebas, y luego asesoramiento posterior a las pruebas cuando
llegaron los resultados. Era una mala noticia: el señor Chende tenía el VIH.

La sesión de asesoramiento posterior a las pruebas ayudó a que el Sr. Chende
se adaptara a su nueva situación. Fue dado de alta del hospital Mutomo con una
referencia al hospital Kitui, que estaba más cerca de su casa. También fue invi-
tado a unirse al asesoramiento de grupo.

Durante los siguientes meses, el Sr. Chende recibió tratamiento para el her-
pes y asistió a las sesiones de asesoramiento de grupo. Había muchos temas sobre
los que pensar, puesto que no sólo estaba casado, sino que tenía tres hijos. Como
estaba gravemente enfermo, se le aconsejó que contara a su mujer su estado sero-
lógico con respecto al VIH. Él estuvo de acuerdo, y pronto compartió la infor-
mación con ella.

La Sra. Chende fue al hospital con su esposo para el asesoramiento, y estuvo
de acuerdo después de la sesión en realizarse las pruebas del VIH. Dos semanas
más tarde volvió para obtener los resultados y para el asesoramiento posterior a
las pruebas. Ella también era positiva. Después de eso, empezó a ir con su marido
a las sesiones de asesoramiento de grupo.

Con el padre y la madre enfermos y tres hijos que mantener, la familia era muy
pobre y necesitaba ayuda. Decidieron dar a conocer su seropositividad a sus fami-
liares próximos, pero para ello pidieron apoyo a las enfermeras/asesoras. Se con-
vocó una reunión con los familiares, y las enfermeras/asesoras les informaron de
forma confidencial del estado de los Chende. También pidieron a los miembros
del clan y de la familia que apoyaran y cuidaran de ellos. Esta petición fue acep-
tada, y actualmente reciben mucho apoyo de sus familiares. Llegó más ayuda cuando
la Sra. Chende pidió a la coordinadora del programa apoyo para construir una
casa pequeña. Al contar con muy pocos recursos, la coordinadora organizó una
pequeña colecta de fondos en la comunidad. Los vecinos donaron láminas de acero
y algunos jóvenes del pueblo de los Chende fabricaron ladrillos para la casa.
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El estado del Sr. Chende sigue siendo malo debido a un cáncer de piel grave
(sarcoma de kaposi), pero él y su familia están mucho más cómodos en su nueva
casa. También son muy felices con los servicios proporcionados por la comuni-
dad y por el personal de asistencia domiciliaria.

El Sr. y la Sra. Chende siguen asistiendo a las sesiones de asesoramiento de
grupo, y se han involucrado más en el programa. Ambos ayudan a preparar comida
para el grupo y animan a otras personas que viven con el VIH. Siguen benefi-
ciándose del apoyo de los miembros de su clan y de su familia.

*No es su nombre real. Poco tiempo antes salir publicado este documento, el ONUSIDA fue informado de que el Sr. Chende había fallecido.

El personal recibe el apoyo de la oficina central cuando es
necesario. Sin embargo, todos participan en reuniones celebradas
cada seis meses para planificar, evaluar y ejecutar las activida-
des del proyecto.

Confidencialidad

La confidencialidad es esencial para el pro-
grama, puesto que es la única manera de man-

tener la confianza en las relaciones entre el asesor y la persona
que vive con el VIH y entre las propias personas que viven con
el VIH. Siendo parte del código de ética de enfermería, se hace
hincapié en la confidencialidad para las personas que viven con
el VIH desde el momento que entran en el programa.

Al mismo tiempo, la sinceridad entre las personas que viven
con el VIH es esencial para el asesoramiento de grupo, ya que
la práctica de las personas que viven con el VIH de reconocer
su estado en cada sesión de grupo es vital para la aceptación de
su situación. Forma parte de su educación en la toma de con-
ciencia de sí mismos, y en el reconocimiento y aceptación de
sus sentimientos. Junto con la atención espiritual, estos elementos
ayudan mucho a las personas que viven con el VIH en su cre-
cimiento personal y en la superación del estigma.
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Asociaciones y alianzas

Sistema de atención de salud gubernamental

El programa colabora permanentemente con el personal del
Ministerio de Salud. Esta colaboración empezó en 1993 con el
traslado temporal de dos enfermeras/asesoras diocesanas a los
hospitales gubernamentales en Kitui y Mwingi.

El Ministerio ha financiado algunas de las actividades del
programa con motivo del Día Mundial del SIDA y el Programa
Nacional del SIDA le ha proporcionado materiales educativos.
Recientemente, los cuatro hospitales han sido aceptados por el
Ministerio como centros para el tratamiento de infecciones de
transmisión sexual, que ayudarán mucho al programa en su tra-
bajo contra la infección por el VIH.

Los hospitales gubernamentales proporcionan al programa
algunos materiales de enfermería como guantes y desinfectan-
tes, mientras que el programa adquiere otros productos. Ade-
más, se distribuyen gratuitamente algunos fármacos a personas
que viven con el VIH/SIDA en los hospitales gubernamentales
y en el hospital de la Misión de Mutomo.

Vigilancia y evaluación

Se llevan a cabo sesiones de asesoramiento
de grupo una vez cada dos semanas, y se

utiliza la autoevaluación.

La vigilancia mensual de las actividades del programa en
los dispensarios y hospitales de asistencia domiciliaria está a
cargo de los supervisores.

Cada tres meses, el personal del programa se reúne con el
personal del Ministerio de Salud. Se realizan sesiones de evaluación
y planificación para el personal del programa cada seis meses.

Puntos fuertes del programa

La autoevaluación realizada por el programa indica que el
personal está bien formado y motivado, y es de destacar parti-
cularmente que se necesita supervisión mínima del personal. La
facilitación de asesoramiento de grupo para el personal le con-
fiere una mayor solidez.
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La comunicación entre los diversos grupos en los cua-
tro hospitales es buena, como lo es la colaboración con el Minis-
terio de Salud.

Puntos débiles del programa

Nuestra autoevaluación destaca que hay dos elementos impor-
tantes en el programa que necesitan refuerzo:

• es necesario más esfuerzo en la educación que tiene como obje-
tivo cambiar actitudes y aumentar la aceptación de las perso-
nas enfermas por parte de sus familias y de la comunidad; y

• no existe coordinación suficiente entre nuestro programa y
otras ONG, departamentos gubernamentales y la comuni-
dad. Reuniones periódicas, incluso cada medio año, pue-
den ayudar a asegurar que están siendo cubiertas todas las
actividades necesarias y evitar la duplicación de esfuerzos.

De lo contrario, los principales puntos débiles parece que
estén directamente relacionados con la gravedad creciente de
la epidemia y con la falta de recursos disponibles para abor-
darla. Por ejemplo, con 200 huérfanos nuevos que se identifi-
can cada mes, el programa es incapaz de atender a todos los
huérfanos que se quedan sin cuidadores. Del mismo modo, no
hay suficientes asesores o recursos materiales para cubrir la demanda
creciente para los servicios de asesoramiento, que son activi-
dades que exigen mucho tiempo. Esto provoca un estrés físico
y psicológico creciente en los asesores. También ha causado un
problema de confidencialidad porque es imposible para un solo
asesor hacer el seguimiento de cada persona que vive con el VIH,
de modo que la información debe ser compartida entre los ase-
sores. Y eso ha hecho difícil que los asesores se mantengan al
día de las nuevas prácticas en el campo del VIH/SIDA.

El futuro

E l programa ha optado por fortalecerse y mejo-
rar sus servicios de las siguientes maneras:

• haciendo más hincapié en la movilización de las familias exten-
sas para que cuiden a los huérfanos;

• organizando un taller sobre el cambio de comportamiento
y la educación para la vida; 
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• proporcionando formación continua a los asesores para que
se mantengan al día de los desarrollos sobre el VIH/SIDA
en todo el mundo; y

• fomentando la creación de redes a los niveles local y nacio-
nal.

Para más información:
Oficina del Coordinador del SIDA

Diócesis de Kitui – P.O. Box 123 – Kitui, Kenya
Fax: 0141 22899
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La función de las ONG/OBC

El Consorcio de ONG sobre el SIDA de Kenya fue creado en 1990 con más de 320 organizaciones
miembros (el ONUSIDA en Kenya, 1996).

Función importante desempeñada por ONG y grupos religiosos. Los grupos religiosos ponen énfasis
en las actividades de sensibilización y prevención. Las ONG se centran en primer lugar en las pobla-
ciones con un riesgo elevado, insistiendo en la IEC, la distribución de preservativos y la formación de
los trabajadores de base comunitaria.

Criterios de prácticas óptimas

El programa del VIH/SIDA de la Diócesis de Kitui es una muestra de los tipos de acción que se pueden
emprender para mejorar la calidad de vida de las personas infectadas y afectadas.

El proyecto ilustra los criterios de prácticas óptimas del ONUSIDA de las siguientes maneras:

� Pertinencia: el programa se centra en dos prioridades del ONUSIDA: prevención y asistencia. En el
programa se aborda una extensa variedad de necesidades, desde las necesidades individuales hasta la
atención y el asesoramiento para la educación de la comunidad.

� Eficacia: desde una perspectiva verticalista, el programa adopta un enfoque muy organizado y pro-
fesional con respecto a sus actividades, como podía preverse teniendo en cuenta que todo el perso-
nal son enfermeros/asesores formados que han sido contratados por un hospital de misión bien equipado.
La eficacia también parece haberse mejorado gracias a una intensa cooperación con los servicios de
salud gubernamentales, que permiten la colaboración entre cuatro hospitales de la zona.

Con respecto a los servicios, el programa ha tenido claramente en cuenta las necesidades diversas de
grupos específicos de personas que viven con el VIH, y parece haber ideado estrategias para cada uno
de ellos. Entre esos grupos figuran PVVS que presentan enfermedades relacionadas con el VIH como
la TB y ETS, lactantes seropositivos o potencialmente seropositivos, cuidadores mayores, y personas
que están en las fases terminales del SIDA.

El personal del programa expresa preocupación porque hasta ahora el éxito en el cambio de actitudes
y comportamiento en la comunidad más amplia ha sido escaso, en particular respecto a la aceptación
creciente de las personas que viven con el VIH/SIDA. Parece probable que la eficacia en estos ámbi-
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tos de esfuerzo continúe siendo escasa a menos que haya más recursos disponibles para la educación
de la comunidad.

� Eficiencia: actualmente no hay indicadores disponibles de la eficiencia del programa.

� Idoneidad ética: el programa de Kitui está dirigido por personal de enfermería capacitado con una
base muy firme en la ética de su profesión. La sensibilización acerca de la necesidad de proteger la
confidencialidad es sólida, aunque el número limitado de personal hace necesario que los asesores com-
partan información entre ellos.

� Sostenibilidad: la sostenibilidad del programa parece estar garantizada por el apoyo de los hospi-
tales de misión y gubernamentales, y del Ministerio de Salud. Todo parece indicar que podría ser posible
una mayor implicación con la comunidad local (por ej., un enfoque menos verticalista de los servicios)
pues se reclutan más voluntarios y el impacto creciente de la epidemia reduce el estigma actual aso-
ciado a esa enfermedad.
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El VIH en Malasia

El primer caso de VIH en Malasia  fue detectado
en 1986. Hasta finales de 1996, el número acumula-
tivo total de infecciones por el VIH notificadas era de
19 019. De esta cifra, 580 eran casos de SIDA.

El VIH se transmite principalmente a través del uso
compartido de material de inyección infectado por el
virus entre los consumidores de drogas intravenosas (CDI):
esto representa el 77,4% (ó 14 713 casos) del número
acumulativo total de infecciones. La transmisión
sexual representa el 5,9% (ó 1 116 casos). (Esas cifras
probablemente contienen un sesgo en la recopilación
de datos ya que las pruebas de detección sistemática del
VIH se realizan entre CDI  internos en los centros de
rehabilitación para consumidores de drogas y en pri-
siones, mientras que el número de personas de otros sec-
tores de la población que se presentan voluntariamente
para realizarse las pruebas todavía es bajo.)

Del total de infecciones por el VIH notificadas, el
83,4% se producen entre las personas que se hallan en
el grupo de edad de 20 a 49 años y el 97,7% se pro-
ducen entre varones.

El presupuesto del Programa Nacional del SIDA
incluye el suministro de fármacos, incluidos los anti-
rretrovíricos. Los funcionarios de salud pública, los cen-
tros sanitarios y los dispensarios de salud rurales participan,
junto con los hospitales de distrito y los hospitales gene-
rales, en la prestación de atención a los pacientes de SIDA.    

Programa para consumidores
de drogas
Centro de la
comunidad de
Ikhlas, Pink Triangle,
Malasia

Antecedentes
Datos de Malasia

Población total (1995): 
20 140 000

Población urbana: 47,20%

Tasa de crecimiento demo-
gráfico anual: 2,00%

Tasa de mortalidad infantil
(por 1 000 nacidos vivos):

11,00

Esperanza de vida (años):
Varón: 70
Mujer: 74

Tasa de analfabetismo:
Varón: 14%
Mujer: 30%

PNB (US$) per cápita:
2 790,00

Superficie (km2): 329 749

Divisiones administrativas:
13 estados y 2 territorios

federales

La capital es Kuala Lumpur
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Programa para consumidores
de drogas, 
Centro de la
Comunidad de Ikhlas
Pink Triangle, Malasia

Ikhlas es una palabra malaya que significa “sincero”

El programa para consumidores de drogas del
centro comunitario de Ikhlas fue creado en

1991 por una ONG llamada Pink Triangle Malaysia. Basado en
un centro de encuentro y consulta atendido por agentes de divul-
gación, el programa trabaja con la población de consumidores de
drogas intravenosas (CDI) en Chow Kit, una comunidad pobre de
la capital de Malasia, Kuala Lumpur.

Chow Kit es una zona de Kuala Lumpur activa, congestio-
nada por el tráfico. Su población está formada por distintas etnias,
principalmente por obreros malayos, chinos e indios y por una
importante población inmigrante de indonesios. Chow Kit es una
zona comercial y de negocios, con comercios al detalle y venta
ambulante prósperos, pero también es un barrio de mala fama.
Algunas de sus calles secundarias tienen a cada lado prostíbulos
sórdidos, y son el “hogar” de los consumidores de drogas. Según
una estimación, hay aproximadamente 8 000 CDI, profesionales
del sexo y transexuales que viven y trabajan en la zona.

Cada mes, el personal del programa y voluntarios realizan una
media de 1 040 contactos con clientes. Los contactos incluyen acti-
vidades tales como proporcionar atención médica básica y alimentos,
divulgar y discutir información sobre el VIH y reducción del daño,
y referir a los clientes a otros servicios de atención y apoyo.

Consuelo y esperanza – Programa para consumidores de drogas, Malasia
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Objetivos

Desde el principio, el objetivo de Pink Trian-
gle Malaysia con la creación del programa

para consumidores de drogas fue atender a la población de CDI
de Chow Kit:

• proporcionando información sobre salud, reducción del daño,
y el VIH;

• facilitando atención y apoyo, incluidos medicación, nutri-
ción, vivienda, empleo, y apoyo psicosocial; y

• abogando en pro de las necesidades y preocupaciones de los
CDI.

Llegar a otras comunidades marginadas 

P ink Triangle ya era una organización con
experiencia en 1991, porque fue la primera

ONG en Malasia que trabajó a nivel comunitario en el campo
del VIH y la sexualidad. Empezó a trabajar en beneficio de una
comunidad marginada –la comunidad homosexual de Kuala Lum-
pur- en 1987, poco después de que se diagnosticaran los prime-
ros casos de SIDA en el país. A principios de los 90 estaba bien
consolidada, con sus propios programas de educación y apoyo.
Uno de los más conocidos es Vivir Positivamente, un proyecto
de apoyo y atención destinado especialmente a personas que viven
con el VIH.

En la actualidad, Pink Triangle tiene a 18 personas traba-
jando y aproximadamente a 100 voluntarios involucrados en
sus programas de prevención del VIH y de apoyo. Uno de los
primeros servicios proporcionados por Pink Triangle, y que sigue
proporcionando, es la información y el asesoramiento telefó-
nicos sobre el VIH y cuestiones sexuales. Los fondos para sus
programas proceden de varias fuentes –AusAID, HIVOS, la Comi-
sión Europea, el Consejo del SIDA Malayo, órganos corpora-
tivos, y sus propias actividades de recaudación de fondos, como
obras de teatro y venta de determinados productos corporati-
vos (por ej., camisetas e insignias).
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A medida que su trabajo evolucionó, los miembros de Pink
Triangle Malaysia fueron muy conscientes del hecho de que la
comunidad homosexual no era el único grupo marginado de
personas especialmente vulnerables al VIH. Identificaron gru-
pos particularmente vulnerables como los consumidores de dro-
gas intravenosas, los transexuales y los profesionales del sexo.
Esto fue confirmado por las estadísticas del Gobierno, que seña-
laban el número creciente de infecciones por el VIH en Mala-
sia, en particular entre los CDI.

Según las estadísticas oficiales, casi tres cuartas partes del
número total de infecciones se deben a la práctica de compar-
tir agujas y jeringuillas infectadas por el VIH entre los CDI. En
cambio, la transmisión sexual era responsable de menos del 10%
de las infecciones. Había poca información disponible sobre las
tasas de infección entre los transexuales y los profesionales del
sexo, pero Pink Triangle supuso que también presentaban tasas
de infección elevadas. (Esta suposición ha sido confirmada por
el número de transexuales y profesionales del sexo VIH-posi-
tivos que se han puesto en contacto con Pink Triangle. La cifra
oficial notificada de mujeres profesionales del sexo VIH-posi-
tivas en el país es de 393, a 31 de julio de 1997. No hay esta-
dísticas oficiales disponibles para los transexuales.)

Animada por su éxito entre los varones homosexuales, Pink
Triangle Malaysia decidió ponerse a trabajar para frenar la vul-
nerabilidad de esos otros grupos marginados. El resultado fue
el programa para consumidores de drogas, centrado en una zona
de Kuala Lumpur conocida como Chow Kit.

Modo de organización

P ink Triangle Malaysia reconoció la impor-
tancia de proceder cautelosa y sistemáti-

camente. Los voluntarios empezaron estableciendo contacto con
consumidores de drogas y consultándoles para conocer sus nece-
sidades.

Habiendo aprendido muchísimo de su propia organización
y de sus ininterrumpidas operaciones desde 1987, Pink Trian-
gle Malaysia basó su trabajo en los siguientes principios:

• se debían establecer relaciones de confianza con la comuni-
dad de CDI; 
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• la comunidad de CDI tenía que ser consultada sobre lo que
querían y necesitaban;

• se tenían que abordar las necesidades inmediatas básicas de
la comunidad de CDI antes de facilitarse la educación sobre
el VIH;

• los servicios de atención y apoyo debían proporcionarse en
lugares seguros y tenían que estar centrados en los clientes
(es decir, concentrarse en responder a las necesidades de los
clientes);

• los miembros de la comunidad de CDI podrían ser motiva-
dos a actuar para afrontar su vulnerabilidad al VIH/SIDA, y
podrían participar activamente en el proyecto de acuerdo con
sus propias capacidades;

• debían establecerse y mantenerse relaciones de apoyo con otras
comunidades afectadas y partes implicadas.

Estos principios continúan orientando el proyecto actual-
mente, más de cinco años después de su nacimiento. Antes incluso
de emprender su primer trabajo de atención y apoyo, Pink Trian-
gle aplicó los tres primeros principios mencionados para com-
prender a su grupo de clientes destinatario.

Establecimiento de relaciones con la
comunidad de CDI

La comunidad de CDI no es fácilmente accesible. Los CDI
en Chow Kit forman grupos de compañeros muy unidos o “cama-
raderías”. Por ejemplo, un grupo que ha dejado de inyectarse
drogas puede excluir a las personas que todavía se inyectan dro-
gas.

Afortunadamente, sin embargo, antes del inicio del programa
para consumidores de drogas, algunos voluntarios de Pink Trian-
gle Malaysia ya habían establecido contacto y desarrollado una
buena relación con miembros de la comunidad de CDI en la
zona de Chow Kit. Esos contactos se habían establecido a tra-
vés del trabajo de voluntarios con la comunidad homosexual
del lugar.

Consulta con la comunidad de CDI

A través de contactos iniciales, se llevó a cabo una evalua-
ción informal de las necesidades entre los CDI en Chow Kit.
Esos contactos se establecieron por medio de la labor de divul-
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gación y discusión con la población de consumidores de dro-
gas de la zona, que era consultada acerca de sus necesidades y
preocupaciones.

Se visitó a los informantes en su terreno, en los sitios donde
se sentían más cómodos, incluidos los lugares donde se inyec-
tan drogas y los lugares de encuentro en la calle. Los informantes
clave eran elegidos durante las actividades de divulgación, basán-
dose en su conocimiento de la comunidad de CDI y en sus con-
tactos en Chow Kit. Incluían a los llamados “médicos CDI” (CDI
ellos mismos) que ayudaban a otros CDI a inyectarse drogas
por dinero, y que fueron identificados como agentes clave del
cambio. Se recopilaron datos demográficos utilizando un cues-
tionario. Más adelante, Ikhlas utilizó las mismas técnicas para
crear componentes de proyecto específicos para transexuales y
profesionales del sexo.

Examen de las necesidades prioritarias del grupo
beneficiario

La evaluación informal de las necesidades permitió a los volun-
tarios de Pink Triangle ver claramente lo que los CDI en Chow
Kit consideraban como prioridades para mejorar sus vidas. Esas
prioridades eran muy básicas, y ponían énfasis en la margina-
ción y vulnerabilidad extremas de los CDI:

• atención médica básica;

• vivienda;

• alimentos;

• empleo;

• bienestar de los hijos; y

• obtención de documentos de identidad y de certificados de
nacimiento.

Elementos principales del proyecto

Guiada por la información obtenida en la
evaluación de las necesidades, Pink Trian-

gle pasó a establecer los elementos principales del programa para
consumidores de drogas. Eran, y siguen siendo, el centro (o lugar
de encuentro y consulta) de la comunidad de Ikhlas, los servicios
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de extensión, y la motivación y participación permanentes de la
comunidad de CDI.

Centro de encuentro y consulta

El centro de encuentro y consulta fue concebido como un “espa-
cio seguro” en el que podían cubrirse eficazmente muchas de las
necesidades de los clientes pero sin intimidarlos o hacerlos sentir
incómodos. Está situado en una de las calles secundarias de Chow
Kit, no lejos de los prostíbulos y donde los CDI pasan buena parte
de su tiempo, en uno de los edificios comerciales de tres pisos. El
edificio está alquilado a un casero. En él se llevan a cabo diversas
actividades, la mayoría de las cuales son el resultado de la eva-
luación original de las necesidades.

La atención y tratamiento médicos están a cargo de para-
médicos, con referencias a hospitales/centros de tratamiento para
consumidores de drogas cuando es necesario. También se faci-
litan asesoramiento y apoyo psicológico.

Además de facilitar atención y tratamiento, el centro de encuen-
tro y consulta desempeña una función educativa y preventiva
importante. Se dispone de información sobre la reducción del
daño y sobre el VIH y otras ETS para quien la solicite. El cen-
tro también proporciona preservativos y lubricantes. Finalmente,
ofrece a sus clientes diversos servicios no relacionados especialmente
con el VIH o las ETS, pero que responden a las necesidades y
prioridades que han manifestado:

• se facilitan instalaciones de baño/aseo para que los clientes pue-
den mantener su higiene básica (ducha, lavado de la ropa, etc.);

• se sirve comida;

• se dan referencias para empleos.

Servicios de extensión

Los trabajadores del programa para consumidores de dro-
gas no sólo trabajan en el centro de encuentro y consulta, espe-
rando a que acudan los clientes. Siempre ha quedado claro que
el proyecto debe buscar y apoyar a los clientes en su entorno
de vida y de trabajo cotidiano. Además de fomentar la parti-
cipación de los clientes en el trabajo del proyecto, la labor de
extensión es el sistema más eficaz de mantener la compren-
sión de primera mano de las necesidades y problemas de las
personas.
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Los agentes de extensión, personal remunerado y volunta-
rios, se reúnen con los clientes en casa, en bares o en la calle:
allí donde los clientes se sientan más cómodos. Los agentes de
extensión también hacen visitas a hospitales y centros de reha-
bilitación para consumidores de drogas. Entre los servicios pro-
porcionados por esos agentes figuran los siguientes:

• trasladar a clientes a los hospitales;  

• ayudar en la obtención de documentos de identidad y certi-
ficados de nacimiento.

Ganarse la confianza

El narrador de esta historia es un voluntario del programa para consumidores
de drogas:

A veces es muy difícil ganarse la confianza, pero si se hace bien es algo que es
muy sólido. El programa no se ganó la confianza de los CDI en un solo día: costó
mucho tiempo. En realidad, debes seguir ganándotela, no puedes dar por sentada
la confianza simplemente porque les has sido útil de algún modo. Pero a veces vemos
pruebas de esa confianza bajo circunstancias muy difíciles, y es así como sabemos
que vamos por el buen camino.

Tuvimos a un compañero, lo recuerdo bien, un muchacho que era padre sol-
tero. Raju era VIH-positivo y adicto a la heroína, de modo que tenía muchos pro-
blemas. Pero como padre su mayor necesidad era mantener su trabajo y la vivienda
para cuidar de su hijo. Así pues, le ayudamos en eso: trabajo y vivienda. Por ejem-
plo, le conseguimos un trabajo como peón a través de contactos personales de un
voluntario de Ikhlas, y también recaudamos fondos para el depósito de garantía de
su habitación alquilada.

Hubo un momento en el que Raju tuvo que ir a la prisión, y supo que debía
tomar medidas en relación con su hijo. No tenía ningún otro sitio adonde ir, así que
acudió al personal y nos pidió ayuda para cuidar de su hijo mientras él estuviera
recluido. Ése fue el tipo de confianza que tenía en nosotros, la confianza que noso-
tros nos habíamos ganado con él.

Encontramos un lugar para el niño, y todo salió bien. Con la aprobación de
Raju, estamos realizando los trámites necesarios para que el niño sea adoptado.
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Motivación y participación activa de la comunidad
de CDI

La motivación y participación de los clientes ha sido siem-
pre un elemento clave en la estrategia de Ikhlas, y ha evolucio-
nado a medida que el proyecto ha ganado aceptación en Chow
Kit.

El proceso empezó con los miembros de la comunidad de
CDI que participaron en la evaluación inicial de las necesida-
des y en las primeras consultas. Esas personas no sólo contri-
buyeron con sus conocimientos sino que también pasaron a ser
más conscientes de su vulnerabilidad al VIH/SIDA. Esto a algu-
nos les proporcionó la motivación para implicarse más activa-
mente, y el programa se adaptó para que esas personas pudieran
participar en él.

Al cabo del tiempo, los CDI que se ganaron un nombre en
el proyecto fueron reclutados como agentes de extensión de salud
comunitarios. Este reclutamiento incluía formación en materia
de educación sobre el VIH, enfoques para la reducción del daño
y aptitudes de facilitación. La formación estaba a cargo de edu-
cadores/formadores sobre el VIH y profesionales de la atención
de salud de hospitales locales.

Existen muchas formas de que los clientes participen a un
nivel más básico, y de que se “identifiquen” con el proyecto.
Por ejemplo, animándolos a responsabilizarse del programa de
nutrición y del mantenimiento de la limpieza del centro de encuen-
tro y consulta. Bajo supervisión del personal, se encargan de
las compras de alimentos, de preparar la comida y de limpiar
los baños/aseos. Esto no sólo ayuda al propio proyecto hacién-
dolo más rentable, sino que es parte del proceso de “re-socia-
lización” y de desarrollo de la autoestima entre los clientes.

Un provecho inesperado de la interacción de los clientes con
voluntarios de hospitales, escuelas de enfermería, empresas y
universidades en el programa es que ha contribuido a que algu-
nos clientes CDI participen más activamente en él. Aparente-
mente, el sentimiento de ser aceptado por los miembros de la
“comunidad general” es importante para la re-socialización y
el desarrollo de la autoestima de esos clientes.

ONUSIDA

53

espoir et réconfort espagnol  4.7.2001  14:43  Page 53



El poder de la autoestima: Ruby educa a 
“los profesionales”

El narrador de esta historia es un voluntario e ilustra el tipo de entorno favo-
rable y propicio que el proyecto ha intentado crear:

Ruby falleció hace sólo algunos meses y la echamos mucho de menos. A sus 30
años, era una mujer pequeña, de aspecto débil pero enérgica y con una mente lúcida
y una personalidad extremadamente afectuosa.

Ruby era VIH-positiva, una consumidora de drogas intravenosas y una de las
primeras beneficiarias del programa para consumidores de drogas. A pesar de sus
circunstancias difíciles, siempre insistía en que había recibido mucho del proyecto
y que sentía con mucha fuerza que debía devolverle algo. Y realmente lo hizo, de
su propia manera especial.

Recuerdo cuando estaba muy enferma de TB, e ingresó en un hospital. Bien,
¡pues educó al personal del hospital! Un médico me contó después que Ruby armó
un escándalo durante la semana que estuvo ingresada porque el personal no pres-
taba sus servicios de una forma apropiada. No trataban a las personas respetuosa
y gentilmente. Le pregunté sobre esto más tarde, y ella me dijo lo siguiente:“Actué
así porque quería que la gente que fuera a ese hospital después de mí tuviera mejo-
res servicios.” Esa fue su manera de devolver algo.

Otra vez, organizamos un taller sobre legislación, ética y VIH, y Ruby estaba
allí. Era justo después de que saliera del hospital, donde le habían curado la TB.
Había un par de médicos del sector privado que asistían al taller, y una de ellas le
dijo a la otra que no se sentaran detrás de Ruby porque todavía podía ser infec-
ciosa. Esta mujer debería haber estado mejor enterada, teniendo en cuenta que era
médico. De todas formas, Ruby no se lo toleró.

“¡No puedo creer que esto esté sucediendo en un taller en el que estamos hablando
sobre ética y VIH!, dijo. “¡Estoy curada, me he recuperado, POR LO TANTO NO
PUEDO CONTAGIAR LA TUBERCULOSIS!” Y luego añadió: “Veo que os ten-
dré que educar a vosotros los profesionales para que no tratéis a otras personas
mal.” Y lo hizo.

Una gran persona. Pienso mucho en ella.
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Asociaciones y alianzas

Pink Triangle siempre ha sabido que los
esfuerzos para “funcionar sola” no son sólo

difíciles sino por lo general también ineficaces. Así pues, ha
realizado grandes esfuerzos para encontrar aliados y unirse con
algunos grupos y organizaciones no pertenecientes a la pobla-
ción de CDI.

Otros grupos afectados

El programa es consciente de los beneficios que su expe-
riencia puede ofrecer a otros grupos, así como de los benefi-
cios que se pueden obtener de la experiencia de otros. Por lo
tanto, siempre ha procurado estar abierto a voluntarios de otras
comunidades marginadas que comparten preocupaciones y vul-
nerabilidades similares, como los transexuales, los profesionales
del sexo y las comunidades homosexuales. Así pues, recluta y
forma a miembros de esos grupos para que realicen activida-
des de divulgación y presten apoyo al programa para los con-
sumidores de drogas.

Hasta la fecha, seis personas han sido reclutadas de esta
manera. Una de ellas es un estudiante homosexual que deci-
dió abandonar sus estudios universitarios para trabajar en el
programa. El personal aprecia mucho sus conocimientos de len-
guaje y de la calle, que han resultado muy útiles para el tra-
bajo de divulgación.

Otras organizaciones sociales y médicas

El programa colabora muy estrechamente con todas las demás
organizaciones que pueden ser de ayuda a sus clientes. Por ejem-
plo, los clientes frecuentemente son referidos a centros de tra-
tamiento y de rehabilitación para consumidores de drogas, a
otras ONG que trabajan con CDI, a iglesias y albergues. Esas
referencias van en los dos sentidos, ya que muchos nuevos clien-
tes llegan al programa a través de referencias de estas organi-
zaciones. Además, aproximadamente 40 clientes acuden
diariamente al centro de encuentro y consulta de Ikhlas.

Los hospitales locales refieren con regularidad a sus pacien-
tes CDI una vez que pueden dejar la atención institucional. Final-
mente, muchas otras ONG que trabajan en el campo del VIH/SIDA
remiten a sus clientes y sus familias afectadas al programa cuando
resulta claro que podrían beneficiarse de nuestros servicios.
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Donantes

El programa para consumidores de drogas no podría llevar
a cabo su trabajo sin las donaciones -en especie y en efectivo-
de diversas fuentes. Los principales donantes incluyen la Comi-
sión Europea (CE) y el organismo holandés HIVOS. Localmente,
se ha recibido gran ayuda de:

• Consejo Malayo del SIDA;

• compañías de teatro que han dedicado actuaciones especia-
les al centro de la comunidad. Esas compañías no sólo han
colaborado con fondos sino que han hecho una publicidad
valiosa de su trabajo. (También se hizo mucha publicidad hace
algunos años con la participación de Miss Malasia en uno de
sus actos.); 

• empresas farmacéuticas y de atención de la salud que han apor-
tado medicamentos y materiales de enfermería (por ej., fár-
macos para tratamientos, gasas, vendas); y

• empresas hoteleras y de fabricación de alimentos que han donado
alimentos al servicio de nutrición.

Organismos gubernamentales

Además de tener acceso a los servicios gubernamentales para
los clientes y dar a conocer mejor su trabajo, el programa cul-
tiva las relaciones con diversos organismos gubernamentales por
razones de fomento de la sensibilización. En particular, tiene
como objetivo aumentar la sensibilización y comprensión sobre
las necesidades y preocupaciones de los CDI y fomentar cam-
bios en la formulación de políticas y en la adopción de deci-
siones. Esto incluye trabajar con el Grupo de Trabajo Nacional
Antinarcóticos, con los programas de rehabilitación para con-
sumidores de drogas, y con las autoridades políticas y penitenciarias.
En concreto, el personal ha facilitado sesiones de formación en
materia de educación y asesoramiento sobre el VIH con perso-
nal que trabaja en prisiones y centros de rehabilitación para con-
sumidores de drogas.

El proyecto también mantiene una estrecha relación con el
Ministerio de Salud y el personal hospitalario, de los que reci-
bimos la asistencia de los médicos para proporcionar servicios
de pruebas y asesoramiento en nuestro centro de encuentro y
consulta.
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Seguimiento y evaluación

Los mecanismos utilizados para controlar y
evaluar el trabajo son cuatro:   

• reunión de información (historias) sobre los beneficiarios del
programa;

• reuniones periódicas para el examen y evaluación inter pares
entre clientes, voluntarios y personal remunerado;

• referencias de vigilancia a y de otros organismos; y

• obtención de información de las familias afectadas.

Puntos fuertes del programa

Los diversos métodos de evaluación empleados indican que
los principales puntos fuertes del programa son los siguientes: 

• Orientado al cliente: En los seis años de funcionamiento del
proyecto, ha podido mantener el centro de atención en lo que
los clientes quieren y necesitan. Probablemente hay muchas
razones para ello, pero una especialmente importante es que
el proyecto está estructurado de tal forma que la implicación
e información continuas de los clientes obligan al personal y
a los voluntarios a mantener este enfoque. Estructuralmente,
el programa está: basado en la comunidad; ubicado en la zona
donde viven, trabajan y se reúnen sus clientes; y dirigido en
gran parte por CDI/personas con el VIH/SIDA para CDI/per-
sonas con el VIH/SIDA.

• Capacidad para mostrar atención real a los clientes y preo-
cuparse realmente por ellos: Esto está relacionado con el punto
anterior, pero probablemente tiene más que ver con el reclu-
tamiento. En concreto, la concentración en las necesidades
inmediatas y el componente extensivo de ir a buscar a los clien-
tes en sus propios lugares preferidos (el hogar, los lugares donde
se inyectan drogas, la calle) proporcionan a los clientes prue-
bas concretas de interés.

• Apoyo inter pares: Nadie puede relacionarse con un CDI que
vive con el VIH/SIDA de la misma manera que lo hace alguien
que comparte los mismos problemas y el mismo modo de vida.
Proporcionar un espacio y una estructura en los que las per-
sonas puedan hablar, compartir experiencias y problemas, y
recibir buena información y consejos positivos, es fundamental
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para el trabajo eficaz a nivel individual.

• Relaciones externas: El desarrollo de una buena relación labo-
ral con los organismos gubernamentales y las ONG ha dado
buenos resultados de diversas maneras (descritas anterior-
mente).

• Recaudación de fondos: El programa ha podido generar un
buen apoyo del sector corporativo malayo, en dinero efec-
tivo y en especie.

Puntos débiles del programa

Entre los puntos débiles identificados a través del seguimiento
y la evaluación figuran los siguientes: 

• Estrés experimentado por el personal remunerado y los volun-
tarios: El trabajo puede ser muy intenso emocionalmente. Una
población con un riesgo y una vulnerabilidad elevados como
la comunidad de CDI presenta problemas especiales. Por ejem-
plo, el hecho de que los clientes y colegas enfermen y luego
mueran es muy duro. Los problemas personales y legales afron-
tados por los clientes inevitablemente afectan al trabajo del
proyecto, y pueden complicarse mucho. La principal manera
que tiene el proyecto para tratar dicho estrés es celebrar sesio-
nes periódicas entre el personal y los voluntarios para hablar
de los problemas, “ventilar” y aconsejar. 

• Reclutamiento de voluntarios: Como en todas las activida-
des que dependen mucho de los voluntarios, el programa tiene
dificultades para conseguir voluntarios interesados y com-
prometidos sobre una base estable. Una de sus técnicas más
eficaces ha sido reclutar a consumidores de drogas y a excon-
sumidores de drogas de la comunidad.

• Falta de formación en gestión: Se necesitan especialmente unos
mejores conocimientos prácticos en gestión y administración.

• Dificultades para enfocar el programa: Aunque el programa
ha podido mantenerse centrado en los clientes, con frecuen-
cia afronta discusiones internas sobre cuántos esfuerzos y recur-
sos deberían dedicarse a las necesidades colectivas de los CDI
frente las necesidades individuales de los clientes.

• Recursos para el tratamiento: A pesar del éxito de la recau-
dación de fondos y las buenas relaciones con organismos exte-
riores, el proyecto experimenta frecuentemente dificultades
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para conseguir el acceso a servicios adecuados para el trata-
miento y a fármacos para nuestros clientes. Regularmente se
entra en contacto con las empresas farmacéuticas para soli-
citar fármacos para tratamientos y materiales de enfermería,
a veces a través de contactos hospitalarios del programa. 

• Redadas policiales: A pesar de los esfuerzos para mantener
las buenas relaciones con la policía, los servicios del centro
de encuentro y consulta a veces se ven afectados por redadas
policiales en la zona. El proyecto intenta resolver este pro-
blema a través del diálogo con la policía en el nivel de la adop-
ción de decisiones (por ej., no enfrentándose con los oficiales
de policía que llevan a cabo la redada sino hablando con sus
superiores).

Amenazas y oportunidades

E l programa, al igual que la población a la
que sirve, a menudo se encuentra en una

posición de vulnerabilidad. Es muy vulnerable al abandono del
apoyo gubernamental. Si bien ha conseguido un perfil fuerte en
su ámbito y puede contar con la ayuda de muchos profesionales
y personas influyentes, toda la tolerancia y apoyo del gobierno
en su trabajo es volátil. Un cambio de jefe de un organismo guber-
namental, o la necesidad del gobierno de responder a la presión
política o religiosa, pueden provocar que el apoyo disminuya o
incluso se retire. Mientras el proyecto sigue elaborando su per-
fil y cultivando todas las relaciones que puede con otros orga-
nismos, esta vulnerabilidad es simplemente parte de su entorno
y continuará siéndolo. 

Al mismo tiempo, el tiempo y esfuerzo dedicados a la ela-
boración del perfil del programa permiten que actualmente tenga
una plataforma muy visible desde donde se puede hablar claro.
El proyecto es bien conocido por los medios de comunicación,
que con frecuencia le dan una cobertura solidaria. El proyecto
puede hablar formalmente e informalmente con los principales
interlocutores en el Gobierno, como el Ministerio de Salud, el
Ministerio de Asuntos Interiores y el Consejo Malayo del SIDA.

Mientras mantenga este perfil y estas buenas relaciones, y
mientras continúe implicándose y trabajando en nombre de las
necesidades reales de los CDI y de las personas que viven con
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el VIH/SIDA, el programa para consumidores de drogas del cen-
tro comunitario de Ikhlas seguirá haciendo su contribución a
la sociedad malaya.

Para más información:
Director Ejecutivo, Pink Triangle

c/o P. O. Box 11859
50760 Kuala Lumpur, Malasia

Tel. 60 3 441 4699 / Fax: 60 3 441 5699
Dirección electrónica: isham@pc.jaring.my
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Otros organismos y ONG que trabajan en el campo del VIH/SIDA
en Malasia

El Consejo Malayo del SIDA (MAC), una asociación coordinadora de ONG, fue creada
en 1991 con fondos de la OMS. Agrupa a 22 miembros, a pesar de que sólo unos pocos
trabajan específicamente en el SIDA. El Consejo se mantiene en parte con fondos del
Ministerio de Salud (US$400 000 en 1994). Los miembros del Consejo generalmente se
concentran en los grupos más vulnerables de la sociedad malaya: mujeres y jóvenes,
migrantes, CDI, varones homosexuales, y profesionales del sexo.

Además del MAC, el Consejo Nacional de Organizaciones de Mujeres fomenta actividades
sobre el SIDA entre sus miembros afiliados.

Otras ONG activas en el campo del VIH incluyen:  

• Tenaganita, un grupo de mujeres que trabajan principalmente con trabajadores
migratorios, en la industria, y con profesionales del sexo en zonas seleccionadas de
Kuala Lumpur.   

• PENGASIH, que dirige un albergue para CDI en Kuala Lumpur.

• Vivir Positivamente, otro proyecto de Pink Triangle Malaysia para las personas con
el VIH/SIDA.

• La Sociedad de la Media Luna Roja Malaya, que dirige un proyecto de educación
inter pares juvenil sobre el VIH y la salud reproductiva.

• La Federación de Asociaciones de Planificación Familiar de Malasia.

• El Community AIDS Service Penang.

• El Consejo Nacional de Iglesias.

ONUSIDA
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Criterios de prácticas óptimas

El proyecto de Ikhlas ilustra claramente el valor de la movilización comunitaria
por medio de la participación de personas que viven con el VIH/SIDA, así como
los beneficios resultantes en cuanto a eficacia y eficiencia que son posibles por
el hecho de orientarse por un enfoque ético de esta naturaleza. De hecho, la
participación de personas infectadas de la comunidad de CDI es probablemente
esencial para llegar a este grupo, que está muy marginado social y legalmente.
El proyecto ilustra los criterios de prácticas óptimas del ONUSIDA de las siguientes
maneras:

� Pertinencia: Como el consumo de drogas intravenosas es el modo principal
de transmisión del VIH en Malasia, el enfoque del proyecto en los CDI es
extremadamente pertinente para la respuesta nacional a la epidemia. En cuanto
a la proporción de actividades, se puede observar que dos de los tres objetivos
del proyecto y la mayoría de las actividades no se dedican estrictamente al VIH/SIDA
sino a necesidades más generales de la población objetivo. Sin embargo, esto en
gran parte es una función relacionada con la marginación de los CDI, que no solicitan
o reciben el mismo nivel de servicios médicos y sociales que el resto de la sociedad
malaya. Es probable que cualquier otra estrategia que no ofreciera diversos servicios
(no sólo los relacionados con el VIH) a este grupo concreto no consiguiera atraer
su confianza y participación, y por lo tanto no sería eficaz en absoluto.

� Eficacia: No existen medidas cuantitativas sobre el impacto que el proyecto
ha tenido en los CDI en Chow Kit. Sin embargo, las pruebas disponibles sugieren
que el proyecto de Ikhlas ha sido muy eficaz a la hora de ganarse la confianza
de su comunidad destinataria (que es probablemente una función de su eficacia
proporcionando los servicios que esta comunidad quiere o necesita) y atraer recursos
(alimentos, medicamentos, servicios, fondos) del conjunto de la comunidad. El
proyecto también ha sido eficaz en sus actividades de fomento de la sensibilización
a través del perfil favorable que ha podido generar en los medios de comunicación
y de los enlaces institucionales que ha creado con el Gobierno y las ONG. 

� Eficiencia: La combinación de un centro de encuentro y consulta y de la divulgación
a través del personal y los voluntarios es una aplicación eficiente de recursos,
especialmente dadas las dificultades características de llegar a la población objetivo.
La rentabilidad del centro de encuentro y consulta aumenta al máximo con la
utilización del trabajo de clientes (bajo la supervisión del personal) en la limpieza,
la cocina y las compras y asegurando los servicios del personal médico no retribuido. 
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� Idoneidad ética: El enfoque voluntario y participativo del proyecto coincide
con los modelos éticos actuales en este campo. Los esfuerzos del proyecto para
crear un perfil mejor y más favorable para su clientela entre la comunidad más
amplia, y para proporcionarle un cauce para la autosensibilización, apoyan los
objetivos de los derechos humanos fundamentales.

� Sostenibilidad: A pesar de reconocer la naturaleza precaria de gran parte de
su apoyo, el proyecto de Ikhlas ha hecho impresionantes logros en asegurar múltiples
recursos de una gran variedad de donantes, instituciones y personas. Esta diversidad
de apoyo no sólo ha permitido que el proyecto sobreviva durante más de seis
años sino que probablemente es la mejor garantía de su sostenibilidad en el futuro.

ONUSIDA
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Servicios de
Asistencia
Domiciliaria de
Tateni, Sudáfrica

El VIH/SIDA en Sudáfrica
La epidemia de SIDA está firmemente enraizada

en Sudáfrica y continúa creciendo con tasas variables
en las nueve provincias del país.

En un estudio de noviembre de 1996, el 14,07%
de las mujeres que acudían a dispensarios prenatales
del servicio de salud pública estaban infectadas por el
VIH. Se estima que más del 10% de todos los adultos
están infectados. Si las estimaciones son exactas, esto
indicaría que a finales de 1996 había más de 2,2 millones
de personas infectadas. La mayoría de las infecciones
son consecuencia de la transmisión heterosexual.

Un análisis de los casos de SIDA notificados hoy
día tiene escaso valor debido a la subnotificación
generalizada. Sin embargo, se estima que el número
actual de casos de SIDA es de 43 000, de los que 10 000
corresponden a niños nacidos de madres infectadas.

Los niveles de infección en la provincia de Guateng,
donde están situados los Servicios de Asistencia
Domiciliaria de Tateni, eran del 6% en 1994, del 12%
en 1995 y del 20% en 1996.

ONUSIDA

Antecedentes
Datos de Sudáfrica

Población total (1995):
41 465 000

Población urbana: 52,40%

Tasa de crecimiento demo-
gráfico anual: 2,20%

Tasa de mortalidad infantil
(por 1 000 nacidos vivos):

48

Esperanza de vida (años):
Varón: 62
Mujer: 68

Tasa de analfabetismo:
Varón: 23%
Mujer: 25%

PNB (US$) por cápita:
2 670,00

Superficie (km2): 1 221 037
Fronteras:

En el extremo sur de África,
limita con Namibia, Bots-

wana y Zimbabwe al norte;
con Mozambique y Swazi-

landia al este; rodea
Lesotho

Divisiones administrativas:
9 provincias

Gobierno: República fede-
ral, con un presidente como

jefe de Estado y gobierno
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Servicios de Asistencia
Domiciliaria de Tateni
Sudáfrica

Mamelodi es un antiguo “municipio” negro
de aproximadamente 1,5 millones de

personas que está situado al oeste de la capital administrativa de
Sudáfrica, Pretoria. La comunidad contiene unas 250 000 viviendas
(este término incluye desde verdaderas casas hasta chabolas en forma
de grandes cajas donde viven personas), con un promedio de seis
personas por vivienda. Una gran proporción de la población es pobre,
y la incidencia del VIH/SIDA es elevada.

Los Servicios de Asistencia Domiciliaria de Tateni empezaron
con un grupo de enfermeras retiradas que vivían en Mamelodi,
dirigido por Veronica Khoza, que en 1995 identificó la necesi-
dad de asistencia domiciliaria. El grupo visitó unas dos mil vivien-
das durante el primer año e identificó aproximadamente a mil
personas enfermas crónicas, de las que 427 se beneficiaron de
asistencia domiciliaria. Una consultora de la Dirección Gene-
ral de Enfermedades Transmisibles y SIDA del departamento
provincial de salud, Janet Frohlich, actuó como asesora del grupo
encargado del desarrollo de una política de asistencia domici-
liaria y de materiales de formación. Durante el mismo año, el
grupo empezó a proporcionar servicios de asistencia domici-
liaria.

En 1996, el departamento de salud pidió a los Servicios de
Asistencia Domiciliaria de Tateni que se unieran a un equipo
de agentes con una función decisiva en el ámbito provincial,
regional y de distrito/comunidad. El equipo ha desarrollado un
modelo integrado de asistencia domiciliaria para la provincia
basado en gran parte en el trabajo de Tateni. Ahora se están
creando proyectos piloto basados en ese modelo en otros luga-
res en asociación con el gobierno provincial.

Consuelo y esperanza  –Tateni, Sudáfrica
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Objetivos y principios

Los Servicios de Asistencia Domiciliaria de
Tateni  son una organización no

discriminatoria, no crítica que tiene como objetivo velar por que
se facilite asistencia domiciliaria en Mamelodi. La organización
adopta los valores de empatía, aceptación, esperanza, y eliminación
de la discriminación contra los que están infectados o afectados
por el VIH/SIDA. Sus objetivos son los siguientes:

• proporcionar servicios de asesoramiento y apoyo a las per-
sonas infectadas y afectadas;

• facilitar asistencia domiciliaria a un costo razonable y acce-
sible, equitativa y eficaz; 

• aumentar la capacidad colectiva de la comunidad para pro-
porcionar atención y apoyo;

• facultar y autorizar a cuidadores auxiliares para que atien-
dan a las personas enfermas crónicas de su comunidad; y

• enseñar, asesorar y proporcionar orientación a la persona sero-
positiva y a los miembros de su familia (u otras personas repre-
sentativas en la vida del paciente) sobre aspectos pertinentes
de la asistencia sanitaria, la infección y el fomento de la salud.

La organización también basa su trabajo en tres principios
importantes. El primero es el principio de descentralización, según
el cual la asistencia y apoyo domiciliarios se descentralizan del
gobierno provincial y pasan al nivel de distrito y comunitario.
La descentralización se produce por medio de la colaboración
con otros programas sanitarios y sociales locales. El segundo es
el principio de asociación, para incluir a todas las partes inte-
resadas en el desarrollo político, la planificación estratégica y la
puesta en marcha de la asistencia domiciliaria. Finalmente, la
organización reconoce el principio del multisectorialismo, que
aprovecha el conocimiento y los recursos de una extensa gama
de la sociedad en la respuesta al VIH/SIDA.

Colaboración, no competición

A justándose a sus principios básicos, las
actividades de Tateni complementan los

servicios de asistencia sanitaria existentes, más que duplicarlos o

ONUSIDA
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competir con ellos. El enfoque multisectorial significa que, más que
trabajar en los sistemas creados por el Ministerio de Salud (con
sus recursos humanos de proveedores de asistencia formal y apoyo
personal) limitados y a menudo sobrecargados, Tateni añade nuevos
recursos: 

• la red familiar y de parentesco como principales cuidadores; y

• los recursos comunitarios como servicios de apoyo.

El enfoque de Tateni reconoce que copiar modelos de asis-
tencia domiciliaria de países industrializados, con sus elevados
niveles de fondos y sus sistemas ampliados de salud formal, lle-
varía al fracaso. En primer lugar, este modelo fijaría objetivos
inalcanzables en una zona con una gran población y recursos
escasos. En segundo lugar, sería inapropiado en el contexto social
y cultural de las personas de Mamelodi, cuyas tradiciones afri-
canas ponen énfasis en las complejas relaciones familiares y comu-
nitarias de apoyo, obligación y consenso antes que en los servicios
oficiales, controlados por el Estado.

No obstante, la colaboración con el sistema de salud ofi-
cial es una parte importante del enfoque. Cuando es necesario,
los pacientes son remitidos a hospitales y otras instituciones abier-
tas las 24 horas del día como dispensarios, para su ingreso por
un periodo breve para controlar síntomas difíciles, para per-
mitir el descanso de los cuidadores principales (eso es, cuando
la familia necesita una interrupción breve del cuidado de su fami-
liar seropositivo), o para su ingreso para un tratamiento más
amplio.

Elementos principales del proyecto

Las actividades domiciliarias de Tateni tienen
principalmente como objetivo proporcionar

y permitir los cuidados paliativos. No obstante, la prevención,
educación y vigilancia relacionadas con el VIH/SIDA son también
partes importantes de su trabajo.

Referencias
Las personas con el VIH y sus familias llegan a Tateni de

muchas maneras. Muchos vienen en busca de servicios de los
que han oído hablar. Se reciben referencias formales de dispensarios
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locales, médicos generales y del Hospital Académico de Preto-
ria. Finalmente, Tateni recibe clientes a través de contactos con
otras ONG y OBC locales, notablemente las que están en la coa-
lición de Mamelodi de organizaciones que trabajan con Tateni,
entre las que se incluyen Women Against Abuse, Children’s Day
Care Centre, y algunos grupos juveniles.   

Formación
Las actividades de formación de Tateni se llevan a cabo a

dos niveles. El primero es la formación de los agentes en asis-
tencia comunitaria. Esos agentes son personas de la zona que
normalmente viven cerca de los clientes que se les asignarán para
trabajar una vez hayan terminado la formación. La formación
está  a cargo de una enfermera profesional que cuenta con la
ayuda de un asistente social. Actualmente, la formación es muy
básica y dura seis meses, pero está planeado que se reforme a
doce meses para cumplir las normas de la Política Nacional para
los Agentes Sanitarios.

El segundo nivel de formación está a cargo de agentes de
asistencia comunitaria, con la coordinación y supervisión del
personal profesional. Esta formación tiene como finalidad:

• enseñar a las personas que viven con el VIH y a sus familias
a prestar una asistencia domiciliaria eficaz. Aquí se incluye
la discusión de diversos aspectos del VIH/SIDA, una apro-
ximación holística a la salud integral, y el acceso al sistema
oficial cuando sea necesario;

• enseñar a los voluntarios a proporcionar servicios como ase-
soramiento y fomento de la salud.

ONUSIDA
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Empezamos con una caja…
Una enfermera de Tateni:

Cuando empezó Tateni, en realidad no era nada oficial. Ni una ONG registrada,
sólo un grupo de enfermeras retiradas y voluntarios reunidos por Mama Khoza. Ella
es una enfermera retirada, y una figura localmente muy importante.

Deberíais haber visto nuestro “centro” original. Era una caja grande, un contenedor
creo que lo llamáis, que nos dieron la autorización de utilizar. Hay fotos nuestras dando
clases fuera del contenedor, con un toldo para proteger del sol a las mujeres que venían
a escuchar. Hoy sirve a la vez como una guardería, en la que las mujeres pueden dejar
a sus hijos.

Cuando empezamos visitamos a muchas personas VIH-positivas y a sus familias,
y obtuvimos una gran cantidad de información sobre lo que querían y necesitaban.
Casi unánimemente, las personas enfermas crónicas decían que querían ser tratadas
en casa siempre que fuera posible. En esa época, muchas de esas personas o de los
miembros de sus familias se implicaron en la planificación y los servicios, y hoy día
sigue así. También había grupos de mujeres, de iglesias locales y de organizaciones
juveniles que nos ayudaban.

Después de algún tiempo teníamos muchas actividades en funcionamiento, con
muchas personas y grupos comunitarios implicados. Así pues, fuimos al gobierno
provincial y dijimos, mire, tenemos algo que ofrecer. Gracias a nuestros contactos
–cabe recordar que los miembros originales del proyecto son enfermeras retiradas-,
todavía teníamos un cierto nivel de acceso a las camas de dispensarios y hospitales.
Eso era esencial, porque tratándose del SIDA en algún momento necesitas esos servicios
profesionales intensivos. Pero estábamos allí fuera, en la comunidad, con
conocimientos de primera mano y un “contacto” que el sistema oficial no podía ofrecer.
Entre otros beneficios, nuestro trabajo redujo la duración de las estancias de los pacientes
internos en camas de dispensarios y hospitales, y ofreció al sistema oficial un lugar
donde enviar a los pacientes una vez que eran dados de alta.

Así pues, era una relación lógica: Tateni haciendo lo que hace bien y el departamento
de salud haciendo lo que hace bien, y todos trabajando duro para comunicarse. De
esa manera evitamos la duplicación de esfuerzos y hacemos el uso más eficaz de los
recursos. No es perfecto, y siempre necesitaremos más fondos y más voluntarios, pero
funciona. Realmente funciona. Y es por ello que Tateni está siendo utilizado como
modelo en cinco proyectos piloto en otras zonas de la provincia.
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Reír mientras se aprende
Una enfermera de Tateni: Hicimos mucho con muy poco al principio, y en realidad

todavía lo hacemos. Por ejemplo, necesitábamos algún tipo de material de
demostración para ayudar a formar a las familias en el cuidado de las personas que

enferman: cómo poner una venda, cómo limpiar a alguien,
todas esas cosas básicas. No podía ser pesado porque
nadie tiene su propio coche y a menudo tienen que ir en
transporte público y caminar una distancia considerable.
No podía ser únicamente un esquema en un papel porque
esto no funciona con personas que no se sienten cómodas
con la comunicación al estilo occidental. Y no podía ser
caro. De hecho, no podía costar nada.

Así pues fabricamos una muñeca de prácticas, de
tamaño real, con caucho alveolar. Parece algo extraña,
pero a la gente le gusta y aprenden de ella. No hay razón
alguna para que no puedas reír mientras aprendes…

Asociaciones y alianzas

Sistema de atención de salud gubernamental
El modelo de asistencia sanitaria domiciliaria desarrollado

por la provincia de Guateng se basa en el traspaso de las res-
ponsabilidades de adopción de decisiones del ámbito provin-
cial al ámbito regional/de distrito. Esto crea una “interfaz de
asistencia” entre organizaciones a nivel comunitario con fun-
cionarios del departamento de salud que realmente tienen poder
para tomar decisiones, con el resultado de que las actividades
de desarrollo, planificación y vigilancia normativa se compar-
ten en lugar de traspasarse de un nivel a otro. Esas actividades
de planificación y vigilancia pueden por tanto imbuirse de los
valores básicos de la movilización comunitaria, ya que las líneas
de comunicación no van exclusivamente de arriba abajo. El acuerdo
también asegura que se proporcione la asistencia domiciliaria
de acuerdo con las normas de conducta y práctica aceptadas
del sistema de salud.
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“Parece algo extraña, pero…”
El personal de Tateni enseña asistencia domiciliaria
utilizando una muñeca de tamaño natural hecha con
caucho alveolar y ropa vieja.
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Proveedores locales de asistencia sanitaria
Tal como se ha mencionado anteriormente, los Servicios de

Asistencia Domiciliaria de Tateni mantienen un contacto per-
manente con los dispensarios, hospitales y médicos generales
locales. Las referencias las realizan todas esas partes interesa-
das tanto a Tateni como desde allí. Los clientes de Tateni uti-
lizan las camas de dispensarios y hospitales para el tratamiento
de pacientes y para proporcionar un descanso a los cuidadores
de la familia.

Donantes
El apoyo económico a los Servicios de Asistencia Domici-

liaria de Tateni procede enteramente de donantes locales y del
gobierno provincial. No existen actualmente fuentes de finan-
ciación nacionales o internacionales. Los medicamentos y los
materiales de enfermería dispensados por Tateni sólo son posi-
bles gracias a los donantes. En algunos casos, los medicamen-
tos pueden ser proporcionados por dispensarios locales si el paciente
o un miembro de la familia pueden ir allí a buscarlos.

Otras organizaciones y ONG
Tateni mantiene relaciones con diversas organizaciones comu-

nitarias y ONG, incluidos los grupos religiosos, organizacio-
nes juveniles y grupos de mujeres. Como se ha mencionado
anteriormente, algunas de esas organizaciones están agrupadas
libremente en la coalición Mamelodi.

Seguimiento y evaluación

A l final de su primer año de operación, en
1996, los Servicios de Asistencia Domiciliaria

de Tateni llevaron a cabo una evaluación cualitativa de su trabajo.
Las enfermeras retiradas del grupo distribuyeron un cuestionario
a 500 participantes, de los que respondieron 369 personas. Además
de mostrar un claro reconocimiento por los servicios proporcionados,
los resultados indicaron que la mayoría de las personas que
respondieron preferían la asistencia domiciliaria y la formación de
Tateni para continuar adoptando un enfoque general hacia
actividades de atención de salud más que centrarse exclusivamente
en el VIH/SIDA.
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Puntos fuertes y débiles del programa

Internamente, el personal piensa que los
principales puntos fuertes de Tateni son dos:

su éxito en el fomento de la participación comunitaria y sus logros
en cuanto al  sentimiento generalizado de identificación con la
comunidad. Creen que esos son los motivos por los que Tateni ha
podido llegar y proporcionar servicios a tantas personas en un tiempo
relativamente tan breve. Estos dos puntos fuertes le han dado
suficiente credibilidad para que los servicios del Gobierno
desearan asociarse con él.

El otro punto fuerte importante es la integración exitosa del
proyecto de actividades gubernamentales y comunitarias, tal como
se muestra en el esquema en la página siguiente.

La organización destaca dos puntos débiles importantes:

• la movilización de recursos es difícil, y el servicio depende de
donantes. Si se quieren hacer progresos se necesitan más aso-
ciaciones y una mayor recaudación de fondos; y

• a pesar de que el compromiso de los voluntarios es elevado
(una parte de él puede atribuirse a la novedad de la organi-
zación), el tiempo que pueden dedicar los voluntarios es extre-
madamente limitado. Esto es probablemente un problema en
cualquier comunidad necesitada. A la organización le gusta-
ría añadir incentivos, como el pago de los costos de viaje, las
comidas y el “uniforme”, a su presupuesto como partida ordi-
naria, pero no puede hacerlo todavía.

Para más información:
Veronica Khoza, Servicios de Asistencia Domiciliaria

de Tateni
P. O. Box 77980 – Mamelodi 0101, Sudáfrica

o Janet Frohlich, CERSA. Consejo de Investigación
Médica

Private Bag X385 – Pretoria 0001, Sudáfrica
Fax: 27 35 550 1674

Dirección electrónica: jfrohlic@mrc.ac.za
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La función de las ONG/OBC en el Programa Nacional del SIDA

La labor de los Servicios de Asistencia Domiciliaria de Tateni se realiza en un contexto de
cambios importantes en el sistema sanitario de Sudáfrica. En el proceso de redacción del
presente trabajo, se presentó un documento titulado “Informe Blanco para la
Transformación del Sistema Sanitario” ante la Asamblea Legislativa nacional.*

El documento afirma que “las organizaciones no gubernamentales deberían seguir
desempeñando una función importante en el suministro y gestión de servicios”. También
propone que la implicación de la comunidad debe guiarse por los siguientes principios: 

• “Todos los sudafricanos deberían disponer de información conducente al cuidado
de sí mismos o de otras personas en su comunidad.

• Las personas deberían tener la oportunidad de participar activamente en diversos
aspectos de la planificación y prestación de asesoramiento y apoyo asistencial y de
estrategias de prevención.

• La sociedad civil y el sector gubernamental participarán conjuntamente en la con-
tención de la propagación del VIH/SIDA.

• Las personas que viven con el VIH o con SIDA participarán en las estrategias de
prevención, control y asistencia.

• Se insistirá en el desarrollo adecuado de medios de acción a todos los niveles, inclui-
das las ONG, para acelerar las medidas de prevención y control del VIH/SIDA”.

El Informe Blanco continúa diciendo que, para “mejorar la eficacia y asegurar la ejecución
del Programa Nacional del SIDA, el Gobierno creará asociaciones con ONG y OBC clave
y aprovechará la experiencia colectiva de la sociedad civil”. También propone la creación
de un comité para coordinar el apoyo de las actividades de las ONG y OBC en la prevención
y control del VIH/SIDA. Entre otras tareas, el comité desarrollará una política de financiación
de ONG para el Programa Nacional del SIDA, tramitará solicitudes de ONG para obtener
fondos gubernamentales, y examinará los progresos realizados por las ONG y OBC.

* En la tradición parlamentaria británica, un informe blanco es un documento
detallado de discusión presentado ante la Asamblea Legislativa por el Gobierno,
normalmente proponiendo cambios importantes en algún aspecto de la actividad
gubernamental.
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Criterios de prácticas óptimas

Los Servicios de Asistencia Domiciliaria de Tateni ilustran el valor de sinergia de la movilización
comunitaria, alcanzada por medio de la planificación común y la colaboración día a día
entre organizaciones comunitarias, instituciones locales y el Gobierno. Esta sinergia ha
aportado beneficios importantes para la eficacia (el impacto en la población objetivo) y
la eficiencia (el uso más eficaz posible de recursos disponibles).     

� Pertinencia: Todos los objetivos fijados por Tateni son pertinentes para una respuesta
ampliada al VIH/SIDA. Sin embargo, el objetivo de aumentar los medios de acción colectivos
de la comunidad para proporcionar atención y apoyo es especialmente adecuado en una
zona donde las elevadas prevalencias del VIH significan un gran impacto en el conjunto
de la comunidad. La creación de una OBC, incluso cuando la comunidad tiene pocos recursos
económicos o físicos que aportar, es también muy apropiada dada la descentralización
de los gobiernos provinciales y federal. Finalmente, la pertinencia del proyecto con respecto
a las necesidades reales de la comunidad parece quedar asegurada por el hecho de que
el proyecto empezó con una encuesta (de hecho, una evaluación de necesidades) basada
en visitas domiciliarias a más de 2000 hogares.  

� Eficacia: Tateni sólo hace dos años que está proporcionando servicios, de modo que
todavía no hay datos oficiales disponibles de su eficacia en cuanto a impacto. Pruebas
anecdóticas indican que las actividades del proyecto han reducido la duración de la estancia
de algunos pacientes en el hospital, lo que es muy positivo para las personas y para el
sistema de atención de salud.

� Eficiencia: El proyecto ha adoptado una estrategia eficaz de colaboración con dispensarios,
médicos generales y hospitales locales. Esto le ahorra realizar tareas que ya llevan a cabo
otras organizaciones o instituciones (especialmente las que están mejor equipadas para
esas tareas). Una segunda estrategia eficaz son sus actividades de formación a dos niveles,
a saber, la capacitación formal, con utilización intensiva de recursos, de agentes de asistencia
comunitaria (seleccionados de la comunidad) impartida al mismo tiempo que la capacitación
menos oficial pero mucho más generalizada de personas infectadas y afectadas. El proyecto
también ha sabido sacar provecho de su falta de  recursos económicos siendo creativo
en la compra o adaptación de locales (un contenedor vacío utilizado como guardería por
los padres que reciben formación) y equipamiento (una muñeca de fabricación casera
para realizar prácticas de demostración de cuidados paliativos).

� Idoneidad ética: Las normas éticas de Tateni están protegidas por sus múltiples
interconexiones con el Gobierno, médicos generales, y otras organizaciones comunitarias
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(muchas de ellas participan en actividades relacionadas con los derechos humanos, como
la reducción de la violencia contra las mujeres). Esto asegura que los valores y deseos de
la comunidad no se vean anulados por las prioridades de otros niveles de gobierno o por
la profesión médica.

� Sostenibilidad: La sostenibilidad de Tateni parece apoyarse en el hecho de que el proyecto
es muy pertinente respecto a las necesidades identificadas por la comunidad. Los vínculos
con el sistema oficial de atención de salud son otro elemento importante de su sostenibilidad
en el tiempo, en especial dado el manifiesto apoyo del Gobierno federal para el fomento
de las OBC en la atención de salud en Sudáfrica. No obstante, el proyecto reconoce que
depende mucho de los donantes externos en cuanto a los recursos materiales, y que la
pobreza de la comunidad local hace sumamente difícil el reclutamiento de voluntarios.
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Una enfermera de Tateni proporciona cuidados paliativos en el hogar de un paciente de edad avanzada.
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Lugar de encuentro del Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Sanpatong.
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Proyecto de
Asistencia
Domiciliaria de
Sanpatong, Tailandia

El VIH/SIDA en Tailandia
Según el Ministerio de Salud Pública de Tailandia,

a finales de siglo la mortalidad debida al SIDA podía
ser la principal causa de defunción en ese país. Dos tercios
de las aproximadamente 800 000 personas que viven
actualmente con el VIH/SIDA residen en la parte norte
del país.

Las tasas de infección han sido tradicionalmente
elevadas entre las mujeres que son o han sido
profesionales del sexo, pero recientemente las mayores
tasas de crecimiento se observan entre mujeres con
relaciones estables que nunca han sido profesionales
del sexo. La prevalencia del VIH en el norte del país
entre las mujeres que acuden a dispensarios prenatales
oscila entre el 4% y el 8%.

Basándose en las tasas actuales de prevalencia entre
las mujeres embarazadas, en el año 2000 habría
aproximadamente 120 000 huérfanos por el SIDA, y
más de 60 000 casos de lactantes con esa enfermedad.
La mortalidad creciente relacionada con el SIDA entre
los lactantes y niños pequeños puede invertir muchos
de los logros alcanzados por programas nacionales de
salud infantil eficaces, como el programa de lucha contra
las enfermedades diarreicas y el programa ampliado
de inmunización.

ONUSIDA

Antecedentes
Datos de Tailanda

Población total (1995):
58 791 000

Población urbana: 25,10%

Tasa de crecimiento demo-
gráfico anual: 1,00%

Tasa de mortalidad infantil
(por 1 000 nacidos vivos):

34,00

Esperanza de vida (años):
Varón: 65
Mujer: 72

Tasa de analfabetismo:
Varón: 5%
Mujer: 9%

PNB (US$) por cápita:
1 840,00

Superficie (km2): 513 115

Divisiones administrativas:
72 provincias
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Proyecto de Asistencia Domiciliaria de

Sanpatong, Tailandia

E l Proyecto de Asistencia Domiciliaria de
Sanpatong trabaja en la zona de Sanpatong,

a unos 25 kilómetros al sur de Chiang Mai. Un programa conjunto
del centro de salud de la Sociedad de la Cruz Roja Tailandesa en
Sanpatong y del hospital de distrito atiende actualmente a 600
personas que viven con el VIH/SIDA.

El proyecto tiene como objetivo hacer posible que las fami-
lias presten apoyo y asistencia a las personas que viven con el
VIH/SIDA en su hogar. (Cabe destacar que en Asia sudorien-
tal el concepto de asistencia domiciliaria es diferente que en los
países occidentales, donde generalmente se refiere a visitas domi-
ciliarias de médicos y enfermeras con fines de tratamiento o vigi-
lancia. En cambio, las personas atendidas por este proyecto son
conducidas a un hospital o dispensario por sus familias cuando
necesitan atención médica.) Los servicios dispensados por el pro-
yecto incluyen formación para los miembros de la familia, visi-
tas y referencias de asistencia sanitaria, suministro de algunas
necesidades básicas, meditación e instrucción espiritual en la
tradición budista, y actividades de apoyo, incluido un club sema-
nal con conferenciantes y médicos invitados.

Objetivos y principios

En la cultura budista de Tailandia es
tradicional que vivan juntas diversas

generaciones de una familia, y cuidarse uno a otro cuando un
miembro de la familia está enfermo. El objetivo del proyecto es
reforzar este valor tradicional a través de la formación en materia
de asistencia domiciliaria y de otras formas de apoyo que:

• permitan facilitar en el hogar la atención de salud primaria
para las personas que viven con el VIH/SIDA;

• cambien las actitudes negativas de los miembros de la fami-
lia, los amigos y la comunidad respecto al VIH/SIDA; y
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• fomenten la autoasistencia y autoconfianza de las familias y
personas infectadas o afectadas por el VIH/SIDA. 

Como objetivo secundario, se prevé que esta estrategia de
atención reduzca los costos a las familias y a los servicios de
salud gubernamental.

Un enfoque holístico de la asistencia
domiciliaria y comunitaria

La zona de Sanpatong es una de las más
afectadas por la epidemia de SIDA en

Tailandia. Desde finales de los años ochenta, el sistema hospitalario
ha recibido una gran presión para proporcionar atención a todos
los que la necesiten, con el 60% de las camas ocupadas por personas
que viven con el VIH/SIDA en los últimos años. La mayoría de esas
personas se encuentran en sus años económicamente más
productivos.

Las familias en las que un miembro tiene el VIH/SIDA afron-
tan diversos problemas devastadores, entre los que figuran los
siguientes:

• estigma y discriminación sociales;

• conflicto entre el deseo de tener hijos y el temor a la infec-
ción;

• pérdidas emocionales enormes cuando fallece un miembro
de la familia; y

• dificultades económicas.

En 1992, un grupo formado por enfermeras del centro de
salud de la Cruz Roja de Sanpatong, voluntarios de la Facul-
tad de Medicina de la Universidad de Chiang Mai y funciona-
rios de salud pública de Chiang Mai vislumbraron la
oportunidad de crear un nuevo tipo de proyecto de atención.
El grupo estuvo coordinado por Somboon Suprasert, una enfer-
mera de asistencia familiar y profesora e investigadora del SIDA
en el Departamento de Medicina Familiar de la Facultad de Medi-
cina, que se acababa de retirar como jefa de la unidad de inves-
tigación del Departamento. La Sra. Suprasert (más conocida como
“Tía Boon” por sus pacientes y alumnos) siguió trabajando como
consultora con la universidad y la Cruz Roja, y tenía muchos
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contactos comunitarios, de modo que estaba bien situada para
reunir al grupo.

Aglutinando su cúmulo de experiencia práctica y técnica,
el grupo tenía el potencial de ponerse de acuerdo en algunas
ideas fundamentales, la primera de las cuales era la importan-
cia de un enfoque holístico de la atención.

De acuerdo con su punto de vista, un enfoque holístico debe-
ría ser el que proporcionara “apoyo bio-psico-social”: 

• bio: tratamiento de síntomas;

• psico: ayuda para afrontar el estrés y las preocupaciones, resol-
ver problemas y mejorar actitudes; y

• social: aumento de la capacidad para hacer frente a la comu-
nidad y a la sociedad más amplia, para participar y para ser
aceptado por ellas.

Su propósito principal era ayudar a atender en su hogar a
las personas que viven con el VIH/SIDA, una estrategia que refor-
zaría las tres partes del enfoque holístico. Los miembros del grupo
sabían que un proyecto de esta índole requeriría educación y
formación sobre conocimientos prácticos para muchas perso-
nas: miembros de la familia, voluntarios de la comunidad, e incluso
dirigentes de aldeas. También exigiría fondos y recursos para
ponerlo en marcha y sostenerse a sí mismo.

Al mismo tiempo, el grupo, una ONG apoyada por diver-
sos organismos, reconoció la importancia de proporcionar apoyo
a las personas que son VIH-positivas pero que no han desarrollado
el SIDA. Además de satisfacer las necesidades de apoyo psico-
lógico de esas personas, la estrategia del grupo incluía facilitar
información sobre materias prácticas de autoasistencia y auto-
confianza antes de que las personas enfermen. Nuevamente, se
pretendía que esta preparación reforzara en última instancia las
tres partes del enfoque holístico.

Elementos principales del proyecto

En los años transcurridos desde que se inició
el proyecto, el grupo ha perseverado en su

enfoque holístico de la atención con la creación de una serie continua
de actividades. Esas actividades empezaron abordando las
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necesidades individuales de las personas (asistencia sanitaria, refuerzo
psicológico, etc.) y se ampliaron a la movilización comunitaria y
la creación de oportunidades generadoras de ingresos para las
personas que viven con el VIH.

Una actividad continua esencial es el reclutamiento y la for-
mación de personal médico voluntario. La formación se ha faci-
litado con la creación de un manual para este personal.

El reclutamiento de personas que viven con el VIH gene-
ralmente se realiza de boca en boca entre los miembros de la
comunidad o por referencias de médicos. Además, la unidad de
análisis del hospital de Sanpatong remite al proyecto a todas
las personas cuyos resultados son positivos, normalmente a tra-
vés del club de VIH que se reúne una vez al mes.

Actualmente, el proyecto atiende a aproximadamente 600
personas que viven con el VIH, alrededor del 60% de las cua-
les son mujeres y el 40%, varones. El intervalo de edad es de
los 25 a los 45 años. Cerca del 60% de las personas que viven
con el VIH son asintomáticas, y el 20% presentan algunos sín-
tomas y el otro 20% tienen el SIDA declarado. 

Club de los jueves
Basado en el conocido Club de Amigos de los Miércoles en Bang-

kok, el Club de los Jueves es un grupo de apoyo y de encuentro de
almuerzos mensuales para varones y mujeres con el VIH/SIDA. Atrae
regularmente a 40-50 personas a sus almuerzos, que incluyen medi-
tación, ejercicio y charlas de una extensa variedad de invitados.
Entre los oradores visitantes y las presentaciones han figurado los
actores de un espectáculo internacional musical visitante, un maes-
tro de yoga Tao de Corea, el grupo de danza White Line (una com-
pañía de representaciones educativas sobre el SIDA) y clases de cocina
vegetariana de un centro de meditación budista. Un aspecto impor-
tante particular, y prueba del apoyo de los niveles más altos de la
sociedad tailandesa, fue una visita de los cocineros del Rey para
preparar un almuerzo para el club.

La atención médica está disponible en cada reunión, y tam-
bién se ofrece comida y medicinas herbarias (incluidos comprimidos
de miel). Los almuerzos también son una ocasión para contro-
lar la salud de los miembros del centro por el equipo de asis-
tencia domiciliaria. Finalmente, el club es la primera etapa en
la estrategia del proyecto de educar a las personas que viven
con el VIH/SIDA sobre autoasistencia y asistencia domiciliaria
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antes de que una enfermedad grave haya reducido su movili-
dad y su funcionamiento normal.

Formación de las personas que viven con el VIH y de
los miembros de su familia

El proyecto lleva a cabo sesiones mensuales de formación
de uno y dos días sobre asistencia domiciliaria, en general en
la ciudad de Chiang Mai. Desde 1994 todos los años se han
realizado 30 sesiones de grupo, cada una con 30 participan-
tes, y así se ha llegado a aproximadamente 900 personas desde
su comienzo. Las sesiones están abiertas a todo el público, y
siguen una fórmula que ha sido desarrollada en el transcurso
del tiempo:  

• ejercicio para “romper el hielo”, cuyo objetivo es reducir
el nerviosismo inicial de los participantes;

• presentaciones individuales para que las personas se conoz-
can las unas a las otras; y

• meditación de grupo.

Estas sesiones se dividen en pequeños grupos de formación
que siguen dos metodologías: aprendizaje basado en los pro-
blemas y técnica de enfoque de grupo. Estos grupos más peque-
ños también siguen una fórmula establecida: 

• Educación sobre el VIH/SIDA: Se anima a todos los miem-
bros a que cuenten su historia y expresen sus sentimientos,
temores y dudas acerca del VIH/SIDA. Esto lleva a la dis-
cusión y suministro de información sobre la enfermedad,
sobre sus síntomas y sobre lo que puede hacerse para afron-
tarlo. Se dedica especial atención a las maneras prácticas
de vivir con el VIH/SIDA en la vida de cada persona, inclui-
das la importancia de hacer ejercicio regularmente, de seguir
una nutrición adecuada, de usar preservativos, etc. 

• Aspectos prácticos de la asistencia domiciliaria: Entre los
temas discutidos y demostrados figuran las precauciones uni-
versales, el vendaje de heridas, el seguimiento correcto de
la medicación, el cambio de las sábanas de la cama, el uso
de orinales de cama, el aseo y limpieza con esponja en la
cama, y los utensilios necesarios.

• Desarrollo de la confianza: La parte final de la sesión tiene
como objetivo ayudar a los participantes a ganar confianza
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en sí mismos y en sus capacidades. En particular, se les enseña
a sentirse fuertes y capacitados para la autoasistencia.

En todos los casos, las visitas domiciliarias las llevan a cabo
voluntarios y personal de enfermería para que las personas que viven
con el VIH y sus cuidadores puedan ser supervisados y vigilados.

Ampliación del club y formación de voluntarios
sanitarios

Una vez que los miembros han recibido la formación en mate-
ria de asistencia domiciliaria y han tenido tiempo de adquirir expe-
riencia practicando en casa, se los anima a crear un club del VIH
en su propia aldea. Actualmente existen seis clubes en aldeas dis-
tantes. No sólo las personas que viven con el VIH han ayudado
en la organización de esos clubes, sino también algunas otras per-
sonas incluidos los jefes de aldea, personal del sistema sanitario,
voluntarios sanitarios y monjes budistas.

También se recluta a voluntarios sanitarios a los que se imparte
orientación y formación en asistencia domiciliaria. Una vez han
sido completadas esas actividades, los voluntarios reciben cajas
de medicamentos para utilizar en sus visitas de asistencia domi-
ciliaria. Los medicamentos son para la atención primaria de afec-
ciones como la diarrea, fiebre, tos, enfermedades de la piel, jaquecas
y dolores de estómago.
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Grupos de apoyo
El proyecto ayuda a reunir pequeños grupos de apoyo de

unas 30 personas que viven cerca en subdistritos. Esos grupos
de apoyo ayudan a las personas que viven con el VIH a com-
partir entre ellas sus experiencias y preocupaciones. Para crear
un sentimiento familiar, se organizan excursiones y acampadas
nocturnas en lugares de reposo para esos grupos.

Meditación y atención espiritual
La espiritualidad siempre ha sido importante en la vida tai-

landesa, y por lo tanto la atención espiritual es una parte bien
aceptada y necesaria del trabajo del proyecto. En particular, mon-
jes budistas locales enseñan a meditar a las personas muy afec-
tadas como un medio para ayudarles a encontrar la tranquilidad
y la fortaleza mental para seguir adelante. Además de enseñar
técnicas de meditación, los monjes proporcionan orientación
espiritual sobre cómo protegerse del sufrimiento y cómo abor-
dar la vida y la muerte.

El proyecto organiza un retiro de una semana para grupos
de personas que viven con el VIH en el templo de Wat Sangu
en Ampur Hot. Allí reciben formación sobre meditación, y se
benefician de una dieta saludable y ejercicio.

Asimismo, la Universidad de Brahma Kumaris World Spiri-
tual organiza seminarios gratuitos para personas que viven con
el VIH sobre temas como pensar positivamente, autoestima y medi-
tación. También realiza talleres sobre cocina vegetariana.

Apoyo material a las familias
Esta actividad fue iniciada como una forma de proporcionar

apoyo práctico a las familias que se ocupan de personas que viven
con el VIH. Se facilitan financiación escolar (por ej., gastos de
los niños para asistir a la escuela), mantas, ropa, alimentos y leche
a esas familias, con fondos y productos alimentarios donados.
Una donación de 600 0000 bahts (aproximadamente US$ 17 000)
de la Sociedad de la Cruz Roja Tailandesa permitió que el pro-
yecto proporcionara esas ayudas durante dos años. También se
distribuyen algunos medicamentos donados por empresas privadas.

Asistencia comunitaria
Esta actividad empezó en 1995. Su objetivo es conseguir que

todas las aldeas acepten y participen en la atención de personas
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que viven con el VIH y sus familias. En coordinación con las acti-
vidades existentes de la Cruz Roja en aldeas de la zona de San-
patong, el proyecto realiza mensualmente sesiones en hogares locales.
Particularmente, las sesiones tienen como objetivo implicar a los
jefes de aldea en asegurar la asistencia de los familiares del falle-
cido, y animar a los vecinos a que se ayuden los unos a los otros.
Actualmente, se celebran sesiones en casas, en salas y centros de
salud de aldeas, y han implicado a 300 personas que viven con
el VIH y a sus familias. Un elemento clave del éxito de esta acti-
vidad son las visitas preparatorias antes de la sesión. Esas visitas
se utilizan para explicar el proyecto a los jefes de aldea y obte-
ner su apoyo, y para fomentar la participación de los vecinos.

Tienda cooperativa
El proyecto ha creado una tienda cooperativa independiente

como una empresa conjunta entre el centro de atención de salud
de la Cruz Roja y el hospital de Sanpatong. La tienda vende
comida y productos de artesanía producidos por personas que
viven con el VIH/SIDA, y también proporciona trabajo a algu-
nas de esas personas como encargadas de tienda.

Apoyo de la función especial de las abuelas como
cuidadoras

En la parte norte de Tailandia, la infección por el VIH a
menudo provoca la enfermedad de mujeres que son esposas y
madres. De una forma muy especial, y particularmente entre
familias más pobres que no se pueden permitir la atención hos-
pitalaria, esto pone en situación de riesgo la estabilidad entera
de la familia.

Las responsabilidades de la asistencia en estas situaciones
suelen recaer sobre los abuelos, y en particular sobre las abue-
las. Aunque las abuelas tailandesas siempre han desempeñado
funciones importantes en la atención y educación de los niños
y en las tareas domésticas, esta carga inesperada en sus últimos
años resulta muy pesada. Esto es especialmente cierto si no tie-
nen conocimientos previos sobre el VIH/SIDA o sobre las téc-
nicas de asistencia domiciliaria básica, como las precauciones
universales. Además del esfuerzo físico que conlleva la asisten-
cia domiciliaria, las abuelas también afrontan un estrés psico-
lógico importante a causa de la enfermedad de sus hijos y nietos
infectados por el VIH, y a menudo a causa del estigma social
que rodea esta enfermedad.
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El proyecto ha emprendido una nueva actividad que tiene
como objetivo mejorar la capacidad de los abuelos para actuar
como proveedores de asistencia domiciliaria y proporcionarles
apoyo tal como ellos hacen. En concreto, el proyecto ha iden-
tificado las necesidades especiales de la abuela cuidadora, como:

• formación en técnicas de asistencia domiciliaria;

• apoyo continuo y regular del equipo de asistencia domiciliaria
para ayudarla a cuidar a su hijo o su nieto enfermos; 

• apoyo del personal médico para mantener su salud;

• apoyo económico del Ministerio de Bienestar Social;

• apoyo psicológico del asistente social o asesor para ayudarla
a expresar el dolor o hacer frente al estrés; y 

• apoyo y reconocimiento de los vecinos y la comunidad.

Asociaciones y alianzas

E l proyecto siempre ha tenido una fuerte
orientación hacia el establecimiento de

asociaciones y alianzas, ya que desde el principio ha incluido a
personas de tres organizaciones distintas: el centro de salud de la
Cruz Roja, la Facultad de Medicina de la Universidad de Chiang
Mai, y el hospital de distrito de Sanpatong (Ministerio de Salud
Pública tailandés). Los vínculos con los tres grupos son fuertes.

Proveedores de asistencia sanitaria local
Las referencias descritas anteriormente de los hospitales al

proyecto corren parejas con las referencias en sentido contra-
rio. A las personas seropositivas que acuden directamente al pro-
yecto y necesitan intervención médica o pruebas primero se las
remite al centro de salud de la Cruz Roja, que está abierto los
siete días de la semana para la atención primaria y secundaria.
Los casos terciarios son remitidos al hospital de Sanpatong. En
la mayoría de los casos, la Cruz Roja hace una visita domici-
liaria y envía una carta al centro de salud con una actualiza-
ción del caso.

Además, la oficina local de salud pública ha donado 2 000
bahts cada mes para las reuniones mensuales del Club de los
Jueves.
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Sistema de asistencia de salud gubernamental
La Cruz Roja trabaja muy estrechamente con el sistema sani-

tario local. Las propuestas son realizadas conjuntamente por
el personal sanitario y los aldeanos.

La abuela es mejor
(Somboon Suprasert)

Cuando estaba creciendo, mi madre me cuidó
Cuando iba al trabajo, mi madre cuidó a mis hijos
Cuando estaba lejos de casa, mi madre cocinaba para mí y mis hijos
Ella era mi fuente de fortaleza.

En una pequeña aldea hay muchos que pueden ayudar, pero
Quien está disponible es la Abuela
Quien tiene la aceptación de todos es la Abuela
Quien es accesible es la Abuela.

La Abuela cuida a los niños con ternura y bondad porque
Tiene experiencia
Les conoce y ellos confían en ella
Ellos saben que ella sabe lo que necesitan.

Si la Abuela puede cuidar a sus nietos, por qué
Dejarlos con extraños?
Ponerlos en una casa extraña?
O enviarlos a una aldea extraña?

Cuando la Abuela sostiene en brazos al bebé huérfano
Se consuelan el uno al otro
Se consuelan el uno al otro

Son la fuente de fortaleza el uno del otro.

Donantes
Los donantes más importantes de fondos, materiales y otros

recursos para el proyecto son los siguientes:

• el programa del SIDA de la Sociedad de la Cruz Roja Tai-
landesa, que proporciona medicamentos y personal de enfer-
mería;

• las empresas farmacéuticas, que donan medicamentos, y algu-
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nos miembros importantes de la industria, que han hecho dona-
ciones en efectivo;

• los Clubes Rotarios: los rotarios han sido muy generosos con
el proyecto (a través de la facilitación del coordinador del pro-
yecto, que tiene una larga historia en el Club Rotario de Chiang
Mai y que actualmente es su presidente); y

• las empresas lecheras: las donaciones de leche de habas de
soja hacen posible la distribución de leche a familias con un
miembro que vive con el VIH.  

Otras organizaci4ones y ONG
El proyecto mantiene una relación permanente con la Uni-

versidad Brahma Kumaris World Spiritual, que organiza semi-
narios para las personas que viven con el VIH (véase más arriba).

Seguimiento y evaluación

E l equipo de asistencia domiciliaria realiza el
seguimiento de los progresos una vez al mes

en el club de almuerzos. Se escucha atentamente la información
aportada por las personas que viven con el VIH, y el grupo
seguidamente la discute. El personal del proyecto ha observado que
ahora algunas familias preguntan muy pronto si se mantendrá la
confidencialidad, como suele ser el caso. Esto indica que existe un
mayor sentimiento de apertura entre las personas que viven con
el VIH y menos temor al estigma.

Una medida objetiva del éxito ha sido la ganancia sustan-
cial de peso en las personas que viven con el VIH después de
tres meses en el proyecto.

Todavía no se ha realizado una evaluación formal del pro-
yecto. Un indicio del éxito del proyecto (así como de la demanda
de los tipos de servicios proporcionados) ha sido la velocidad
con la que las actividades de atención de nuestra comunidad se
han ampliado de cero a 20 casas en diversas aldeas.

Puntos fuertes del programa
Las apreciaciones de las personas que viven con el VIH des-

tacan los siguientes beneficios:

• mayor capacidad para disfrutar de sus vidas;
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• mejor calidad de vida; y

• mayor sentimiento de ser respetadas, queridas y apreciadas.

Puntos débiles del programa
Un problema importante que afronta el programa es mante-

ner los recursos suficientes para abordar las necesidades crecientes.
Los fondos del programa del SIDA de la Cruz Roja y del Club
Rotario (los dos principales donantes en efectivo) no siempre han
sido suficientes, y el personal a veces ha contribuido con sus pro-
pios ahorros cuando el dinero ha sido necesario.

El futuro

Aunque el problema real planteado por las
elevadas tasas de infección por el VIH en

la región es desalentador, creemos que el proyecto en realidad está
ganando fuerza, en buena parte gracias a la ayuda creciente que
estamos recibiendo de empresas farmacéuticas, ONG y otras
organizaciones. Por ejemplo, el Club Rotario y el Club de de Mujeres
Empresarias y Profesionales de Chiang Mai encontraron
recientemente un voluntario para trabajar en el proyecto.

Para más información:
Sra. Somboon Suprasert

Instituto de Investigación en Ciencias de la Salud
Universidad de Chiang Mai 

P. O. Box 80 CMU – Chiang Mai 50202, Tailandia
Fax: 6653 321 969
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Otras actividades sobre el VIH/SIDA en Tailandia

Se formulan planes nacionales bajo la coordinación del Consejo Nacional de
Desarrollo Económico y Social, que es la autoridad nacional de planificación. Esto
asegura una cooperación fluida entre los organismos gubernamentales, las ONG
y el sector privado en la formulación de un plan de acción integral.

Los componentes del programa están asignados a 14 ministerios diferentes. Algunos
ejemplos incluyen: Relaciones públicas/medios de comunicación adscritos a la
Oficina del Primer Ministro; educación escolar sobre el SIDA, al Ministerio de
Educación; programas sobre el SIDA para grupos destinatarios especiales, al
Ministerio del Interior; servicios médicos y de asesoramiento y fomento del uso
del preservativo entre profesionales del sexo, al Ministerio de Salud Pública;
distribución de preservativos y educación inter pares entre el personal militar, al
Ministerio de Defensa; investigación y evaluación, al Ministerio de Asuntos
Universitarios.

La Coalición Empresarial Tailandesa sobre el SIDA, establecida en 1993, proporciona
información, apoyo técnico y programas de formación a las empresas
tailandesas. Asimismo, presta ayuda al desarrollo de medidas eficaces y no
discriminatorias sobre el SIDA en las políticas que se aplican en el lugar de trabajo.
Un gran número de empresas participan en actividades sobre el VIH/SIDA, en
concreto la industria del sexo.
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Función de las ONG/OBC

Más de 200 ONG tailandesas orientadas al desarrollo están participando actualmente
en actividades contra la epidemia de SIDA. Entre las grandes ONG nacionales
figuran PDA, la Sociedad de la Cruz Roja Tailandesa, Planificación Familiar de
Tailandia, y el Club Lions. Entre las ONG internacionales más activas se incluyen
Visión Mundial Internacional, PATH, Save the Children y Family Health International.

El Consorcio de ONG Tailandesas Contra el SIDA, creado en 1991, tiene 42
miembros. Las organizaciones miembros están implicadas principalmente en el
desarrollo de modelos de educación sobre el SIDA y en servicios de apoyo social
en los que el sector gubernamental se ha mostrado relativamente débil, y en la
consulta de temas normativos.

Por ejemplo, las ONG trabajan estrechamente con comunidades y grupos sociales
marginados y en el fortalecimiento de la capacidad de decisión de las comunidades.
También se ocupan de los grupos sociales estigmatizados. Las actividades que
realizan incluyen el desarrollo de formas participativas de educación sobre el SIDA
y los servicios de apoyo y asesoramiento centrados en el cliente, la organización
de campañas para la aceptación social de las personas que viven con el VIH/SIDA
y para la protección de sus derechos a la no discriminación, y la formación y empleo
de personas para trabajar como educadores y asesores sobre el SIDA.

Criterios de prácticas óptimas

El Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Sanpatong proporciona un ejemplo de
cómo el énfasis que pone una organización en la participación e implicación de
las familias en la atención de personas que viven con el VIH/SIDA puede producir
beneficios en la eficiencia y eficacia para las personas y el sistema de salud pública.
El proyecto ilustra los criterios de prácticas óptimas del ONUSIDA de las siguientes
formas:

� Pertinencia: Los objetivos y operaciones del proyecto son completamente
pertinentes en el estadio actual de la epidemia en Tailandia, donde un gran número
de personas en comunidades locales presentan síntomas de SIDA. El enfoque
“bio-psico-social” elegido por el proyecto se ajusta muy bien al concepto del
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ONUSIDA de respuesta ampliada (por ej., un enfoque más allá de las metas
tradicionales de la salud pública, que tienden a basarse en un modelo puramente
médico). Además, el objetivo de reducir el impacto en los servicios de salud
gubernamentales es extremadamente apropiado en una zona con una
prevalencia elevada donde los hospitales y dispensarios están muy presionados
por la epidemia. El énfasis del proyecto en el apoyo a los huérfanos es igualmente
pertinente dadas las tasas de infección entre adultos en edad de procrear,
concretamente entre las mujeres en una relación estable, en el norte de Tailandia.

� Eficacia: Medida teniendo en cuenta el número de hogares visitados (600 entre
1994 y mediados de 1997) o con los cuales se ha establecido contacto a través
de sesiones de formación en asistencia domiciliaria (900), y por los tipos de servicio
proporcionados, el proyecto se muestra eficaz en la consecución de sus objetivos
de facilitar la asistencia sanitaria primaria domiciliaria y fomentar la autoasistencia
y la autoconfianza. La calidad del servicio está asegurada por la participación de
personal del sistema de salud formal (Cruz Roja Tailandesa, personal de salud
pública de Chiang Mai, y Facultad de Medicina de la Universidad de Chiang Mai).
Si bien todavía no hay pruebas disponibles de la eficacia del uso de recursos
espirituales (charlas de monjes budistas, retiros, técnicas de meditación) para obtener
beneficios psicológicos y fisiológicos para las personas que viven con el VIH, la
experiencia en otros campos de la medicina sugiere que esta estrategia es beneficiosa.

� Eficiencia: La eficiencia del proyecto parece ser relativamente alta, por cuanto
permite que un gran número de personas reciba servicios útiles de gran calidad
a un costo monetario y administrativo bajo. Esto se consigue con la formación
de recursos humanos no remunerados (la mayoría, aunque no todos, miembros
de la familia de las personas con el VIH) para que asuman responsabilidades
asistenciales que de otra manera serían asumidas, o no, por personal médico
asalariado en hospitales y dispensarios sobrecargados. La eficiencia también se
ve aumentada por el énfasis en el suministro de formación a personas seropositivas
y a sus familias antes de que los síntomas del SIDA aparezcan. La celebración
de almuerzos, una estrategia iniciada en Tailandia, ya se ha demostrado que es
eficiente como punto de acceso no amenazador y con un costo bajo a través del
cual las personas infectadas pueden recibir servicios e información.

� Idoneidad ética: El proyecto insiste en un enfoque abierto y no discriminatorio
sobre el VIH/SIDA que sin embargo protege la confidencialidad. También destaca
la implicación de las personas que viven con el VIH y de sus familias en el proyecto.
La participación simultánea de personal médico académico, gubernamental y no
gubernamental cualificado proporciona un conjunto de contrapesos y
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salvaguardias para asegurar que se cumplan las normas de ética médica aceptadas.

Observándolo desde fuera, puede percibirse una preocupación ética en el
componente que apoya a las abuelas como proveedoras de atención. Esta
preocupación surge de la energía limitada y de la fragilidad creciente de esas
mujeres mayores y de la presunción de que ellas, más que los abuelos, serán
quienes asuman esta función. Sin embargo, esta preocupación se atenúa cuando
se comprende que el proyecto tiene como objetivo proporcionar a las abuelas
unos mejores conocimientos prácticos para desempeñar una función que asumen
con gusto (por tradición y por los vínculos de afecto personal) y alguna medida
de ayuda a través de las visitas domiciliarias y los grupos de apoyo. Descarga a
las abuelas como únicas responsables de la asistencia mediante la capacitación
de otros miembros de la familia.

� Sostenibilidad: El proyecto solo funciona desde hace tres años, y ha comunicado
dificultades para asegurar recursos económicos fiables. Todavía no está claro si
el compromiso personal y el dinamismo de algunos miembros fundadores son
necesarios para la eficacia continua e incluso la supervivencia del proyecto. 
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Una joven viuda llevando alimentos y provisiones proporcionadas por el proyecto de Chirumhanzu.
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Antecedentes
Datos de Zimbabwe

Población total (1995):
11 557 835

Población urbana: 31%

Tasa de crecimiento demo-
gráfico anual: 2,5%

Tasa de mortalidad infantil
(por 1 000 nacidos vivos):

53

Esperanza de vida (años):
Varón: 59
Mujer: 62

Tasa de analfabetismo:
Varón: 14%
Mujer: 20%

PNB (US$) per cápita:
610,00

Superficie (km2): 390 759

Fronteras:
Linda con Zambia al norte,
con Botswana al oeste, con
Mozambique al este, y con

Sudáfrica al sur

Divisiones administrativas:
8 provincias

Gobierno: Democracia par-
lamentaria con un presi-

dente como jefe de Estado
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Proyecto de
Asistencia
Domiciliaria de
Chirumhanzu,
Zimbabwe

El VIH en Zimbabwe
Zimbabwe es uno de los países más afectados por

la epidemia de VIH. Según estimaciones recientes, casi
el 22 por ciento de la población adulta (o
aproximadamente 1,2 millones de personas) es en la
actualidad VIH-positivo. Hasta la fecha, el número de
personas que han desarrollado el SIDA alcanza un total
de 150 000. Todas las semanas unas 400 personas
fallecen a causa del SIDA y de enfermedades
relacionadas con ese síndrome.

En algunas partes del país, entre el 50% y el 70%
de las mujeres embarazadas que acuden a dispensarios
prenatales dan resultado positivo en las pruebas.

Actualmente sólo existe un centro de asesoramiento
y pruebas en el país, que recibe una media de 30 clientes
al mes. Hay otro centro programado en Harare para
el futuro próximo.   
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Proyecto de Asistencia
Domiciliaria de
Chirumhanzu, Zimbabwe

“Con la asistencia domiciliaria, ¡ni un solo hogar desatendido!”
– Lema del proyecto

El Distrito de Chirumhanzu es una zona agrícola
en la provincia central de Midlands, en

Zimbabwe. La epidemia de VIH ha atacado fuerte la zona. En el
hospital de Santa Teresa, que es el centro de referencia de primer
nivel en el distrito, algo más de la mitad de las 253 defunciones de
pacientes ingresados durante 1997 fueron causadas por el SIDA, y
las cifras siguen aumentando.

El Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Chirumhanzu empezó
en 1994. Nació de una iniciativa de profesionales de la atención
de salud del hospital, incluidos enfermeras superiores, hermanas
dominicas y médicos extranjeros. Esos profesionales estaban pre-
ocupados por la saturación de las salas del hospital y también eran
conscientes del deseo de los pacientes locales de SIDA de quedarse
en casa atendidos por sus familias hasta, y durante, el momento
de su fallecimiento.

Desde aquel momento, se crearon algunos servicios relacio-
nados con el VIH/SIDA, incluida la asistencia domiciliaria para
más de 200 personas que viven con el VIH. La parte de asisten-
cia domiciliaria del proyecto está a cargo en primer lugar de los
miembros de la familia, supervisados por voluntarios sanitarios
domiciliarios. Esos voluntarios son supervisados a su vez por el
coordinador del proyecto y el personal profesional de enfermería
del hospital. 
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Objetivos y principios

El proyecto está basado en dos objetivos
principales:

• satisfacer las necesidades de las personas afectadas por el VIH
tan cerca de sus hogares y familiares como sea posible;

• proporcionar la información, conocimientos prácticos, asis-
tencia, materiales y apoyo necesarios a todas las personas impli-
cadas o interesadas.

Desde el principio, el proyecto ha adoptado un enfoque inte-
gral de la asistencia que incluye no solo satisfacer las necesidades
médicas sino también las sociales y psicológicas. Fomenta la sen-
sibilización y prevención respecto al VIH entre el público general
y entre grupos destinatarios, como los profesionales del sexo, estu-
diantes, y pacientes con ETS.

El proyecto cree firmemente y se basa en las tradiciones afri-
canas de apoyo familiar y obligación mutua, incluido el consenso
para elegir a un proveedor de asistencia directo en cada familia.
Como coordinador del proyecto, Etta Dendere declara que “la
familia es el recurso más importante para nuestros clientes”. Al
mismo tiempo, destaca que “la asistencia domiciliaria no signi-
fica desatender el hogar”; en otras palabras, hay que apoyar la
asistencia domiciliaria porque satisface las necesidades de los pacien-
tes eficazmente y no porque reduce la demanda de camas en los
hospitales locales.

Un principio básico es la participación de personas infectadas
o afectadas por el virus en todos los aspectos del proyecto. Este
principio es importante no solo en sí mismo, sino también por-
que aumenta la consideración de las personas que viven con el
VIH en la comunidad y por tanto sirve para reducir el estigma.

Antecedentes

La población del distrito de Chirumhanzu es
de aproximadamente 70 000 personas, de las

que casi la mitad son menores de 16 años. La zona que es seca y
montañosa, es bastante pobre. Su economía se basa en la agricultura
de subsistencia, principalmente de maíz, y depende mucho de una
pluviosidad adecuada de año en año.
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La epidemia llegó al distrito más tarde que en las zonas urba-
nas del país, pero desde finales de los años ochenta entre 150 y
200 personas han resultado cada año positivas en las pruebas rea-
lizadas en el hospital de Santa Teresa (véase el cuadro más abajo).
Aproximadamente la mitad de todas las camas ocupadas, y de todas
las defunciones de pacientes internos, están relacionadas con el
VIH. Además, las estadísticas sobre el VIH/SIDA en el hospital
(ingresos, fallecimientos de pacientes internos) siguen aumentando,
en un momento en que el hospital ya está saturado.

El análisis de estas estadísticas indica que de todos los ingresos
que acaban con el fallecimiento del paciente en el hospital, los que
permanecen más tiempo en el hospital son los pacientes de SIDA;
en el caso de los pacientes sin SIDA, la estancia media antes del
fallecimiento era de 8,2 días, con la mitad que morían después de
4 días. En cambio, los pacientes de SIDA permanecen por término
medio 14,6 días antes de fallecer, y la mitad de ellos mueren des-
pués de 8 días.

El proyecto empezó a partir de la iniciativa del personal del
hospital que, al darse cuenta de que la asistencia domiciliaria podía
ser esencial para atender al número creciente de pacientes de SIDA,
acudió a las iglesias y comunidades locales buscando a personas
que quisieran recibir formación en este campo. El personal empezó
organizando talleres para los capacitadores de proveedores de asis-
tencia domiciliaria en 1994. (Ya se había realizado algún trabajo
preliminar para esta iniciativa. El Ministerio de Salud había pro-
porcionado anteriormente formación sobre asesoramiento y asis-
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tencia domiciliaria al personal del hospital en 1991, que también
había consultado el manual de asistencia domiciliaria del SIDA
publicado por la Organización Mundial de la Salud.)

Elementos principales del proyecto

E l proyecto tiene una organización separada
del hospital pero colabora plenamente con

él respecto a las referencias y cuenta con un espacio en el ala del
hospital construida por las hermanas dominicas. Una enfermera
contratada a jornada completa por el hospital trabaja en el proyecto,
mientras que el coordinador a jornada completa del grupo recibe
un pequeño honorario de los fondos del proyecto proporcionados
por la ONG suiza SolidarMed. También se facilita un honorario
algo menor a un voluntario que ayuda a la enfermera y al
coordinador.

El enfoque integral del proyecto incluye tres elementos prin-
cipales:  

• asistencia domiciliaria para los pacientes de SIDA;

• grupos de apoyo para las personas VIH-positivas; y

• sensibilización y prevención para el público general y los gru-
pos objetivo.

Los dos primeros aspiran a satisfacer las necesidades médicas,
sociales y psicológicas de personas con el VIH/SIDA. El tercero se
centra en animar a la sociedad local a responsabilizarse más de la
aceptación y el cuidado de sus miembros VIH-positivos.

Asistencia domiciliaria
El elemento de asistencia domiciliaria del proyecto empieza

con la identificación de los clientes. Este proceso se realiza prin-
cipalmente en el hospital a través de los ingresos o como resul-
tado de las pruebas del VIH. Si el diagnóstico es VIH-positivo,
la persona infectada recibe sesiones de asesoramiento que inclu-
yen la evaluación de las necesidades y deseos individuales. Esa
evaluación ayuda a identificar procedimientos de seguimiento ade-
cuados una vez que el paciente ha sido dado de alta del hospital.

Cuando los pacientes están preparados para irse a casa, el
hospital facilita una carta al dispensario local más cercano del
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paciente y a su proveedor de asistencia y sus familiares. Esta
carta confirma que el paciente ha sido dado de alta para asis-
tencia domiciliaria.

Un voluntario, que ha sido formado como proveedor de asis-
tencia domiciliaria, se encarga del seguimiento en el hogar. Cada
cliente recibe su visita una vez a la semana. El coordinador en
el hospital utiliza los informes preparados por el voluntario des-
pués de la visita para decidir si es necesaria una visita domici-
liaria por una enfermera cualificada.

Los materiales de enfermería y los fármacos utilizados en
el servicio de asistencia domiciliaria son proporcionados mayo-
ritariamente por el Ministerio de Salud.

Autoasistencia y proveedores de asistencia
familiar

Muchos pacientes con diagnóstico positivo del VIH tienen
movilidad y pueden cuidar de sí mismos. Esas personas reciben
formación en autoasistencia sobre nutrición, higiene y técnicas
para tratar problemas dérmicos relacionados con el VIH. El paciente
también recibe formación sobre “vivir positivamente”, eso es,
sobre cómo adoptar una actitud positiva frente a la vida.

Cuando una persona necesita un mayor grado de asisten-
cia y acude al hospital de Santa Teresa para un tratamiento intra-
hospitalario, se pide a su familia que envíe a un miembro de
más de 12 años para que reciba formación en materia de asis-
tencia domiciliaria mientras el paciente está ingresado. Este fami-
liar normalmente es elegido de forma tradicional por decisión
de toda la familia, y generalmente es una mujer (esposa, madre,
hija o prima). Aproximadamente uno de cada diez familiares
proveedores de asistencia son varones (padres, esposos o hijos).
Si viene de lejos, el familiar puede quedarse en una casa de hués-
pedes administrada por el hospital durante la formación.

Como los pacientes que cuidan de sí mismos, los provee-
dores de asistencia de la familia reciben formación en materia
de nutrición, higiene, rehidratación oral y control de infeccio-
nes simples.

Proveedores de asistencia voluntarios
La mayoría de los proveedores de asistencia domiciliara volun-

tarios del proyecto son reclutados a través de los consejos parro-
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quiales de la iglesia del distrito y otras organizaciones de índole
religiosa. Los criterios que siguen los consejos en el reclutamiento
de esos voluntarios incluyen la compasión y el deseo de pro-
porcionar apoyo espiritual y asistencia cuando sea necesario.
La mayoría de los voluntarios son VIH-positivos, aunque un
número creciente son familiares de personas infectadas. Actual-
mente hay aproximadamente 30 voluntarios en Chirumhanzu.

La formación básica se proporciona en talleres que están com-
plementados de vez en cuando con cursos de actualización. En el
curso básico se enseña cómo proporcionar asistencia y supervisar
la asistencia domiciliaria facilitada por miembros de la familia.

La supervisión de estos voluntarios es responsabilidad del
administrador del proyecto y de una enfermera cualificada. Nor-
malmente las preocupaciones sobre clientes particulares se inclu-
yen en los informes preparados por los voluntarios después de
su visita domiciliaria semanal, y pueden discutirse inmediata-
mente con el administrador dependiendo de la urgencia. Se cele-
bran reuniones de todos los proveedores de asistencia voluntarios
una vez al mes para tratar problemas más generales.

Se proporciona algún incentivo a los voluntarios en forma
de “dinero de bolsillo” mensual. Puesto que la cantidad real de
Z$ 8 es solo suficiente para comprar algo pequeño, como una
pastilla de jabón, la mayoría de los voluntarios prefieren reci-
bir la asignación anual en una suma global. Además, los talle-
res de actualización y las reuniones mensuales en el hospital de
Santa Teresa se utilizan en gran parte como una forma de agra-
decimiento y motivación a los voluntarios proporcionándoles
una buena comida y una reunión social.

Grupos de apoyo
El proyecto también ha creado algunos grupos de apoyo en

el distrito. Actualmente hay seis grupos de 12 a 22 personas en
cada grupo que se reúnen todos los jueves. El número de miem-
bros de cada grupo depende mucho de la densidad de pobla-
ción de cada zona de la aldea del grupo, ya que no hay servicio
de autobús a las aldeas y los miembros deben ir caminado a las
reuniones. Generalmente los miembros descubren los grupos a
través de la referencia del hospital o de boca en boca, y la afi-
liación es, por supuesto, completamente voluntaria. Uno de los
puntos centrales de los grupos de apoyo es aumentar la auto-
nomía económica de los miembros enseñándoles a coser (a mano
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o a máquina) y dándoles conocimientos prácticos de jardine-
ría. Algunas personas de los grupos también participan en la
crianza de pollos. Cuando estas actividades productivas están
en marcha, los grupos nombran a un pequeño comité para vigi-
lar el trabajo y organizar reuniones mensuales con los que par-
ticipan en ellas.

Testimonio viviente
Etta Dendere es la coordinadora del Proyecto de Asistencia Domiciliaria de

Chirumhanzu:

La discriminación y el estigma hacen muy difícil para las personas infectadas
hablar sobre su estado de seropositividad. Necesitamos información y asesora-
miento, y necesitamos poder participar en la ayuda a otras personas. De lo con-
trario, vivir positivamente es muy, muy difícil.

Cuando me diagnosticaron el VIH fue aproximadamente cuatro años después
de que empezara a vivir con mi esposo (nunca estuvimos casados oficialmente).
Estaba embarazada cuando lo descubrí… Me llevó mucho tiempo hasta que tuve
la valentía de hacer frente a mi esposo, pero cuando se lo dije me culpó. Tuvimos
algunas peleas y me fui a vivir con mis padres.

No había asesoramiento disponible. Intentaba pensar en mi bebé dentro de
mí, planificar el futuro, pero pensé que pronto estaría muerta y no podía llegar a
ninguna conclusión. En realidad, cuando recibí los resultados de mis pruebas pensé
que al día siguiente estaría muerta. No sabía nada sobre la diferencia entre el VIH
y el SIDA, de modo que no comprendía por qué había que preocuparse por el
futuro. ¡Ojalá hubiera tenido mejor información!

Cuando mi hija nació mi esposo apareció porque quería al bebé. Se la llevó a
vivir con sus padres. Ella estuvo sana durante más de un año, incluso caminó,
pero después cayó enferma.

Mi hija falleció 15 días antes de su segundo cumpleaños. Ningún familiar
se presentó al entierro como la gente normalmente hace en Zimbabwe. Todos
querían saber el motivo de la muerte. Así pues, tuve que hablar sobre el VIH/SIDA
(para entonces había aprendido más), y sobre cómo la madre puede transmi-
tir el virus al bebé antes de su nacimiento. Intenté hacerlo lo mejor que pude,
pero era igual. Los familiares de mi esposo dijeron así: “Etta también matará
a nuestro hijo; debe irse.” Y él les escuchó, aunque nos queríamos. Nos solía-
mos visitar con regularidad. Más adelante se fue con otra mujer. He perdido
el contacto con él desde entonces.
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En aquella época, recibí muchos ánimos de las hermanas dominicas del hos-
pital católico de Santa Teresa. Fui abiertamente a pedir asesoramiento a la her-
mana Kristiana, y ese asesoramiento dio una razón de ser a mi vida. La hermana
me dio algunos libros sobre el VIH/SIDA, y con ese asesoramiento aprendí esta
lección: puedes vivir más tiempo si vives bien. O, como se dice a veces, “VIH +
buena información = larga vida”.

En 1994 fui al hospital y me uní al Grupo de Apoyo del SIDA de Kushinga.
Entonces empecé el trabajo de educación sobre el SIDA. Recibí formación para
ser asesora sobre el VIH/SIDA y luego fui a enseñar asistencia domiciliaria. Con
el tiempo, empecé a trabajar con el hospital para poner en marcha nuestro pro-
yecto de asistencia domiciliaria, y me convertí en su coordinadora. Ahora puedo
ayudar a otras personas de maneras que no estaban disponibles cuando me diag-
nosticaron el virus.

Este trabajo es voluntario. Desde 1994 hasta 1996 no recibí ningún salario.
A partir de esa última fecha recibí ayuda económica de SolidarMed, que me paga
un pequeño honorario como incentivo. Me gusta mucho este trabajo. Me está for-
taleciendo. Atender a otras personas me devuelve una especie de apoyo, y el coraje
para continuar. Así es como sé que la participación de personas que viven con el
VIH/SIDA en proyectos comunitarios como éste es un elemento clave para el éxito:
Soy un testimonio viviente.

Sensibilización y prevención
La herramienta principal del proyecto para la sensibiliza-

ción y prevención ha sido su grupo de teatro. El grupo ha cre-
ado una parodia que utiliza para entretener a su público mientras
se les proporciona información sobre el VIH/SIDA. El grupo
suele acompañar a la enfermera y al coordinador cuando asis-
ten a reuniones en aldeas, y hace su representación en estas reu-
niones.

Recientemente, el proyecto ha empezado a organizar clu-
bes públicos de baloncesto y fútbol en la zona para las perso-
nas jóvenes de la comunidad. Los partidos entre los clubes se
utilizan como una oportunidad para dar charlas y mostrar un
vídeo sobre el VIH/SIDA.

Actualmente, ocho mujeres que se han ofrecido como volun-
tarias en el proyecto han tomado la responsabilidad del trabajo
de prevención. Esas mujeres visitan lugares de reunión públi-
cos donde informan acerca del VIH y las enfermedades de trans-
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misión sexual, reparten folletos sobre estos temas, y también
distribuyen preservativos.

Asociaciones y alianzas

Desde los primeros tiempos, el proyecto se ha
asegurado cuidadosamente de trabajar

con los líderes tradicionales en la zona para ganarse la confianza
de las personas y vencer el estigma y la ignorancia sobre el VIH y
el SIDA. La divulgación inicial del proyecto en las aldeas empieza
con una invitación a los jefes de la aldea y a sus asesores para visitar
el hospital o dispensario y conocer al personal del proyecto. Durante
esta visita se proyecta un vídeo sobre asistencia domiciliaria y
VIH/SIDA. Esto va seguido normalmente por una visita del personal
a la aldea, durante la que se celebra una reunión pública. Esta reunión
pública puede incluir una presentación sobre el VIH/SIDA por parte
el grupo de teatro del proyecto y una charla de la enfermera o el
coordinador del proyecto.

Proveedores de asistencia sanitaria local
El Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Chirumhanzu se

creó inicialmente para trabajar en la zona de influencia del hos-
pital, donde se han identificado actualmente unos 150 clientes
VIH-positivos. El proyecto también trabaja con cinco dispen-
sarios gubernamentales en el distrito, con visitas regulares de
la enfermera y el coordinador del proyecto.

Sistema de atención de salud gubernamental
El proyecto informa al director médico provincial de sus acti-

vidades a través de su informe anual. Recientemente, el Gobierno
facilitó cinco bicicletas para el proyecto, para ayudar a sus miem-
bros a trasladarse por la zona más rápidamente y fácilmente.

Donantes
En el periodo de 1994-1995, el proyecto recibió financia-

ción del UNICEF a través del Gobierno de Zimbabwe. Desde
1996, han llegado donaciones extranjeras de la ONG suiza Soli-
darMed, y de parroquias alemanas y donantes privados por inter-
medio de las hermanas dominicas.

Otras organizaciones y ONG
El proyecto no tiene conocimiento de ninguna otra organi-
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zación relacionada con la salud que trabaje actualmente en el
campo del VIH/SIDA en las inmediaciones. Sin embargo, el coor-
dinador ha representado a grupos de apoyo relacionados con
el VIH/SIDA de Midlands en talleres de desarrollo de medios
de acción organizados por la Red Nacional de Zimbabwe para
las Personas que Viven con el VIH/SIDA (ZNNP+).

Seguimiento y evaluación

La vigilancia del programa se lleva a cabo de
la siguiente manera:

• revisión mensual de actividades de asistencia domiciliaria por
el coordinador del proyecto, complementada con visitas a dis-
pensarios y hogares;

• reuniones mensuales de los miembros del proyecto, que inclu-
yen informes de todas las actividades del proyecto, discusión
de problemas, planificación a corto y largo plazo, revisión
de política; 

• informes anuales, incluidas las cuentas y un presupuesto, pre-
parados para las organizaciones donantes.

Estas actividades de seguimiento bastan para propósitos admi-
nistrativos, pero el proyecto no tiene suficiente personal con los
conocimientos prácticos necesarios para llevar a cabo el con-
trol que preferiría hacer. Por ejemplo, contar con más tiempo
para examinar los informes de los pacientes y analizar los temas
que se presentan en las reuniones mensuales probablemente per-
mitiría que el proyecto hiciera mejoras valiosas en los procedi-
mientos y la política.

Como el proceso de descentralización traslada más activi-
dades del hospital a los dispensarios, se prevé que habrá mayo-
res dificultades de control. Anticipándose a esta situación, el
proyecto ha elaborado un formulario de vigilancia normalizado
que se deberá usar para controlar las actividades de los agen-
tes de asistencia domiciliaria que trabajen desde estos dispen-
sarios.

A excepción de una evaluación de los sistemas contables finan-
cieros llevada a cabo por el Gobierno en 1994-1995, todavía
no se ha realizado una evaluación oficial del proyecto.
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Puntos fuertes del proyecto
El Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Chirumhanzu fun-

ciona desde hace casi tres años. Durante este tiempo ha alcan-
zado un elevado grado de continuidad en los servicios y una
base económica estable para sus operaciones a través de sus
donantes.

Los vínculos con el hospital de Santa Teresa le han apor-
tado una fuente particular de fortaleza y continuidad, en con-
creto por la disponibilidad de profesionales de la salud capacitados
para el proyecto cuando se necesitan.

Una característica importante del proyecto es el hecho de
que está administrado por personas de la zona. La mayoría de
los miembros del proyecto son VIH-positivos o bien están direc-
tamente afectados de alguna manera por el virus, como el hecho
de tener a algún miembro de la familia que falleció por causa
del SIDA.

Puntos débiles del proyecto
Aunque el proyecto tiene finanzas estables gracias a sus donan-

tes y al apoyo de los profesionales de la salud en el hospital,
esta dependencia de donantes y personal médico del extranjero
está lejos de la situación ideal. Pero la zona es pobre, y hay pocas
opciones para la movilización de más recursos localmente o nacio-
nalmente.

Hasta ahora, el proyecto no ha podido conseguir mucha par-
ticipación activa o apoyo de los jefes locales o de los profesio-
nales sanitarios de las aldeas (el apoyo pasivo o la aceptación
tácita, sin embargo, es esencial para el trabajo del proyecto).
Algunos de los jefes locales opinan que deberían recibir un pago
por apoyar el proyecto, al igual que los profesionales de la aten-
ción de salud cuyo salario regular es muy bajo. El proyecto no
tiene recursos económicos para proporcionar un pago como éste,
y esta falta de participación ha provocado en parte una impli-
cación menor de la comunidad en el proyecto que la que el pro-
yecto opina que es posible. (Una señal prometedora, sin embargo,
es que mientras los jefes no están dispuestos a hablar pública-
mente del SIDA, muchos de sus hijos asisten a reuniones públi-
cas presentadas por el proyecto.)

Otra razón de este punto débil puede ser el hecho de que el
proyecto está demasiado centralizado en el hospital. Se confía
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en que la descentralización de algunas de las actividades a dis-
pensarios más lejanos del hospital tendrá resultados positivos.

El futuro

Acorto plazo, la descentralización a los
dispensarios periféricos es uno de los

objetivos principales del proyecto. A más largo plazo, el proyecto
prevé cooperar con otras organizaciones de asistencia domiciliaria
o sobre el VIH/SIDA a un nivel provincial.

Recientemente, el proyecto empezó a ayudar a establecer
un proyecto similar en el distrito vecino de Mvuma. Los pro-
gresos realizados hasta la fecha incluyen la información a los
jefes locales y la selección por parte de la comunidad de pro-
veedores de salud designados.

Lo que es más importante es que el proyecto desea hacer
posible que cualquier persona de la zona hable sobre el VIH y
el SIDA. En concreto, tiene como objetivo capacitar a todas las
personas que viven con el SIDA para que revelen su estado sero-
positivo si desean hacerlo.

Para más información:
Etta Dendere, Hospital de Santa Teresa
Private Bag 7015 –Mvuma, Zimbabwe
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Función de las ONG/OBC en el Programa Nacional del SIDA

Actualmente Zimbabwe no tiene un comité nacional sobre el SIDA. Todas las
funciones de gestión de la respuesta nacional al VIH se atribuyen al Programa
de Coordinación Nacional del SIDA, que está situado en el Ministerio de Salud
y Bienestar Infantil. El Ministerio de Educación y el Ministerio de Servicios Públicos,
Trabajo y Bienestar Social también han realizado actividades relacionadas con
el VIH/SIDA durante algunos años.

Zimbabwe tiene más de 60 ONG y más de 83 grupos de apoyo de PVVS que
están ejecutando una extensa variedad de actividades de base comunitaria. A
nivel nacional, las actividades de las ONG y de los grupos de apoyo están coordinadas
por la Red de Zimbabwe sobre el SIDA (ZAN). Las actividades de las ONG incluyen
asistencia domiciliaria de base comunitaria, atención a huérfanos, educación inter
pares para jóvenes escolarizados y para los que no lo están, proyectos generadores
de ingresos, etc. El trabajo de las ONG también está coordinado a nivel provincial
y de distrito.

Asimismo, el sector privado ejecuta una gran variedad de proyectos y actividades,
que comprenden principalmente la educación inter pares, la gestión de beneficios,
el  asesoramiento y distribución de preservativos, el manejo de casos de ETS en
el lugar de trabajo, la divulgación comunitaria, y el apoyo económico a proyectos
comunitarios. Sin embargo, a excepción de la última actividad mencionada, la
mayoría tienden a ser disposiciones internas (es decir, solo dentro de la empresa
específica.) Hasta ahora no hay una respuesta colectiva del sector privado.

Criterios de prácticas óptimas

El Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Chirumhanzu sirve de ejemplo del valor
de  la movilización comunitaria de la participación de personas infectadas y afectadas
en su propia asistencia, y muestra cómo esto proporciona una garantía de idoneidad
ética del proyecto.

El proyecto ilustra los criterios de prácticas óptimas del ONUSIDA de la siguiente
manera:

� Pertinencia: Las actividades del proyecto están completamente de acuerdo
con las prioridades y directrices del ONUSIDA para una respuesta ampliada,

Consuelo y esperanza – Chirumhanzu, Zimbabwe

110

espoir et réconfort espagnol  4.7.2001  14:44  Page 110



particularmente en su contribución a la atención. Además, las actividades y
estrategias del proyecto están bien adaptadas al contexto local específico: pobreza
general, poca alfabetización y prevalencia de estructuras políticas tradicionales. 

� Eficacia: La eficacia de este proyecto en cuanto a impacto en la salud del cliente
y en los niveles locales de conocimientos sobre el VIH es difícil de medir con los
datos actualmente disponibles. (Hay algunos otros recursos sanitarios en la zona
que pueden facilitar medidas indirectas.) Sin embargo, la afiliación del proyecto
con el hospital le ha permitido ser muy eficaz en cuanto al número de personas
beneficiadas por sus diversas actividades. Todas las personas del distrito con
diagnóstico positivo del VIH son remitidas al proyecto. Otro indicador de la eficacia
del proyecto es su éxito en el reclutamiento de voluntarios. Puesto que esto
normalmente es extremadamente difícil en zonas donde hay mucha pobreza y
la agricultura de subsistencia es el pilar económico, la lista actual del proyecto
de 30 voluntarios (24 más que el año anterior) es impresionante.

Enfrentado con el problema de proporcionar información en una zona con una
alfabetización baja, el proyecto ha elegido tres formas de comunicación que son
más rentables en estas circunstancias: reuniones públicas, representaciones y
proyecciones de vídeos (si hay electricidad y un VCR disponibles, como en los
dispensarios o en el hospital). Además, la creación de ligas deportivas para jóvenes
parece ser una forma muy eficaz de captar la atención pública en un lugar donde
más de la mitad de la población tiene menos de 25 años.

� Eficiencia: En una zona con pocos recursos económicos y materiales, es difícil
ver cómo un proyecto de asistencia domiciliaria como el de Chirumhanzu podría
hacer más con tan poco. A falta de otros medios de transporte, el personal lleva
a cabo muchas de sus actividades de control e información haciéndose acompañar
por los médicos del hospital. Se comparten los locales con el hospital local, y se
comparte todo lo posible con los cinco dispensarios en la zona. El reclutamiento
se realiza a través de organizaciones parroquiales.

Todo parece indicar que el proyecto es muy realista en su acercamiento a la
sensibilidad local y a las jerarquías tradicionales. La divulgación inicial a las aldeas
se hace en primer lugar a través de la comunicación con los jefes locales, con
cuya aprobación se debe contar para que el coordinador pueda celebrar reuniones
públicas en la aldea. Solo entonces podrá emprenderse el trabajo de visitas
domiciliarias y de reclutamiento de proveedores de asistencia domiciliaria. Esto
quizá no sea eficiente por lo que se refiere a llegar al mayor número de personas
en el tiempo más breve posible, pero plantea la realidad de que el apoyo del jefe
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local (o al menos su neutralidad) es esencial si el proyecto debe funcionar en
una zona específica.

� Idoneidad ética: El énfasis del proyecto en combatir el estigma social y su
éxito en el fomento de la participación de personas VIH-positivas en sus actividades
son indicadores firmes de su idoneidad ética. Asimismo, el personal del proyecto
parece estar alerta sobre el peligro que afrontan muchas iniciativas de asistencia
domiciliaria: ese éxito en el suministro de servicios domiciliarios o en la capacitación
de proveedores de asistencia domiciliaria puede hacer que los sistemas sanitarios
existentes pasen por alto las necesidades de las personas VIH-positivas y de sus
familias. Hasta la fecha, esto no es lo que ha ocurrido en Chirumhanzu, gracias
a las buenas relaciones que mantienen el proyecto, el hospital local y el sistema
sanitario de distrito.   

� Sostenibilidad: El proyecto depende de fuentes exteriores para el apoyo
financiero, pero ha hecho todo lo posible para ganarse el apoyo local de sus
actividades. La creación de grupos de apoyo y la presentación continua de actividades
públicas para reducir el estigma del VIH/SIDA son apoyos importantes para la
supervivencia del proyecto y para su eficacia en el futuro. 
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El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) es el principal
impulsor de la acción mundial contra el VIH/SIDA. Reúne a siete organizaciones de las Naciones
Unidas en un esfuerzo común para luchar contra la epidemia: el Fondo de las Naciones Unidas
para la Infancia (UNICEF), el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), el
Fondo de Población de las Naciones Unidas (FNUAP), el Programa de las Naciones Unidas para
la Fiscalización Internacional de Drogas (PNUFID), la Organización de las Naciones Unidas para
la Educación, la Ciencia y la Cultura (UNESCO), la Organización Mundial de la Salud (OMS) y
el Banco Mundial.

El ONUSIDA moviliza las respuestas a la epidemia  de sus siete organizaciones copatrocinadoras
y complementa esos esfuerzos con iniciativas especiales. Su objetivo es encabezar e impulsar
la ampliación de la respuesta internacional al VIH en todos los frentes: médico, de la salud
pública, social, económico, cultural, político y de los derechos humanos. El ONUSIDA colabora
con múltiples asociados –gubernamentales y de ONG, empresariales, científicos y de otros
campos- para compartir conocimientos teóricos y prácticos así como prácticas óptimas más

allá de los límites de las fronteras. 

Impreso en papel inocuo para el medio ambiente
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20 avenue Appia – 1211 Ginebra 27 – Suiza 
Tel. : (+41 22) 791 46 51 – fax : (+41 22) 791 41 87  

Dirección electrónica : unaids@unaids.org 
Internet : http://www.unaids.org

Los estudios de caso incluidos en esta colección son el resultado de un tra-
bajo del ONUSIDA titulado Home and Community Care: It Works!, que
documentaba las experiencias y enseñanzas adquiridas por seis proyectos
en el ámbito de la comunidad ejecutados en África, Asia y América Latina.
Dicho trabajo se presentó en la Tercera Conferencia Internacional sobre
Asistencia Domiciliaria y Comunitaria para Personas con el VIH/SIDA.
Posteriormente, se decidió publicar los estudios de caso.

Todos los proyectos fueron elegidos porque reflejaban la mayor parte o la
totalidad de lo que el ONUSIDA considera elementos clave de la atención
domiciliaria y comunitaria, así como la mayoría de los criterios de prácti-
cas óptimas del ONUSIDA (de los que más adelante hablaremos).

Todos los ponentes, que se citan a continuación, eran cuidadores “en ejer-
cicio” pertenecientes a las organizaciones comunitarias descritas en los
estudios de caso:

• Etta Dendere, del Proyecto de Asistencia Domiciliaria de Chirumhanzu,
Zimbabwe

• Janet Frohlich, de los Servicios de Asistencia Domiciliaria de Tateni,
Sudáfrica

• Elizabeth Kyalo, del Programa sobre el VIH/SIDA de la Diócesis de
Kitui, Kenya

• Americo Nuñes Neto, del Projeto Esperança (Proyecto Esperanza), Brasil

• Samboon Suprasert, del Proyecto de Asistencia Domiciliaria de
Sanpatong, Tailandia

• Yee Khim Chong, del Centro de la Comunidad de Ikhlas, Pink Triangle,
Malasia.
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