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. PREFACIO

La necesidad de contar con atencién mas integral y efectiva para las personas afectadas por el VIH ha
sido ignorada durante mucho tiempo. Hoy en dia, sin embargo, el creciente reconocimiento de la
importancia de ese tipo de atencién estd abriendo mayores oportunidades para ayudar a las personas
que viven con el virus, y a quienes les brindan apoyo o dependen de ellos.

FHI hace suyas estas oportunidades de trabajo con los gobiernos, los prestadores de servicios de
atencion de la salud y las comunidades para fortalecer la atencién y el apoyo en VIH, y para crear
vinculos vitales entre los servicios de prevencion y de atencion en VIH. A través de un programa
ampliado de asistencia técnica y desarrollo de capacidades en atencién y apoyo en VIH, esperamos
mejorar los servicios para poder incrementar la calidad de vida de las personas y familias afectadas
por el virus, y ayudar a mitigar el impacto de las epidemias del VIH en las comunidades.

Estos esfuerzos ampliados en atencién y apoyo deberan guiarse por el marco de trabajo estratégico
que se presenta en este documento, que FHI utilizard en promocion y gestion, planificacion e
implementacién. La estrategia nos ayudard a promover un mejor entendimiento entre los donantes,
los formuladores de politicas, los prestadores de servicios de atencién de la salud y otros
funcionatios, de la necesidad de atencién integral en VIH. También proveera un marco de trabajo
para la planificacién de estrategias de atencién y apoyo, en conjunto con las PVVS, y actores
gubernamentales y no gubernamentales de varios sectores y disciplinas. Ademas, servira de gufa para
actividades colaborativas en todos los niveles del sistema de salud y bienestar de un pais, para mejorar
el acceso a servicios integrales para las personas afectadas por el VIH.

Esperamos que nuestro marco de trabajo estratégico también sirva a otros actores que trabajan para
mejorar la atencién y el apoyo en VIH. Lo ofrecemos como un recurso para ayudar a los
formuladores de politicas en los niveles nacional, distrital y local, gerentes de programas y donantes, a
definir como atender las necesidades de apoyo médico, psicolégico y social de las personas que viven
con VIH o que estan directamente afectadas.

Il. INTRODUCCION

Hoy en dfa, a 20 afios de que se registrd el primer caso de SIDA, siguen infectandose cerca de 16,000
personas diariamente con el VIH. A finales del afio 2000, mas de 36 millones de personas vivian con
VIH, 25 millones de ellas en el Africa, y un nimero creciente en Asia.

El VIH/SIDA esta convirtiéndose en la principal causa de muerte entre los adultos, en un nimero
cada vez mayor de paises alrededor del mundo. Se estima que sélo en el afio 2000 ocurrieron 3
millones de muertes relacionadas al VIH, muchas de ellas ocasionadas por la tuberculosis (TB), la
principal causa de muerte en las PVVS. Desde el comienzo de la pandemia, 21.8 millones de
personas han muerto a causa del SIDA, de las cuales 17.5 millones fueron adultos y mas de 4
millones fueron nifios, que en su mayorfa adquirié el virus por via materna. Casi el 80 por ciento de
estas muertes ocurrieron en el Africa subsahariana. La esperanza de vida en los paises mas
fuertemente afectados en el Africa austral ha disminuido entre 10 y 15 afios o mas.

Aunque la mayorfa de las personas viviendo con VIH (PVVS) no saben que estan infectadas, la
mayorfa necesita y busca atencién para infecciones oportunistas (I10), entre ellas la tuberculosis y
otras enfermedades relacionadas al VIH. El creciente y elevado numero de personas que enferman a
causa del VIH tiene un efecto devastador en la provisiéon de cuidados de la salud. Por ejemplo, mas
de la mitad de las personas viviendo con VIH desarrollaran tuberculosis. La creciente demanda de
servicios de salud para las PVVS esta agotando los recursos humanos y financieros de los servicios de
salud publica, ya de por si insuficientes en muchos pafses no industrializados. El nimero de camas en



los hospitales ocupadas por pacientes infectados con VIH va en aumento, dando como resultado una
saturacion en los hospitales, y una calidad deficiente o reducida de la atencién a todos los pacientes.
El sector salud también debe contender con el impacto de la epidemia entre los trabajadores de la
salud. En muchos paises, las enfermedades y muertes causadas por el SIDA estan aumentando entre
el personal de salud, y tendran un impacto en las organizaciones que prestan servicios y en la calidad
de la atenciénque se brinda.

El impacto social y econémico de la pandemia del VIH es atin més devastador, particularmente a
nivel del hogar. La productividad declina y la pérdida de recursos econémicos se agrava por los
crecientes gastos no contemplados para la atencién médica. En muchos casos, el VIH/SIDA esta
fragmentando a las familias, a medida en que la alta mortalidad de adultos infectados con el virus
provoca decenas de millones de huérfanos.

En las comunidades més fuertemente afectadas por el VIH/SIDA, el nimero de nifios huérfanos ha
aumentado a tal grado que las estructuras familiares ya no pueden lidiar con el impacto. Desde el
inicio de la epidemia, el SIDA ha cobrado la vida de las madres o de ambos padres de mas de 14
millones de nifios. Los nifios huérfanos estan en mayor riesgo de desnutricién, enfermedad, abuso y
explotacion, pérdida de derechos de herencia y menor acceso a la educacion vy, por lo tanto, son mas
vulnerables a futuras olas de infeccion.

Hasta hace poco, la atencién y el apoyo para las PVVS, sus familias y comunidades, eran
componentes desatendidos en la mayoria de los programas de VIH/SIDA en los paises no
industrializados. Muchos gobiernos y agencias donantes que apoyan programas para VIH/SIDA
eligieron enfocar unicamente la prevencion, guiados por la creencia de que la prevencion de la
infeccion por VIH obviarfa la necesidad de proveer atencién y apoyo, asi como el alto costo que ello
conlleva.

Sin embargo, hay ejemplos de proyectos innovadores de base comunitaria que respondieron de
manera temprana en la pandemia, a las necesidades de atencién y apoyo, vinculando los servicios de
apoyo médico y social que proveen tratamiento médico para infecciones oportunistas, apoyo de
asesotfa, cuidados paliativos, y apoyo pata los dependientes y los huérfanos. A través de estas
experiencias, hemos aprendido que al mejorar el acceso a los servicios de atencién y apoyo en
VIH/SIDA se ayuda a reducir el estigma al VIH, a mejorar la demanda de servicios de prueba y
asesoramiento voluntario para VIH, y permite un manejo y prevenciéon tempranas de enfermedades
infecciosas, como la TB y las ITS, en personas VIH positivas y negativas. A su vez, la provisién de
estos servicios, crea importantes oportunidades para la prevencién del VIH. Una programacién
sinérgica que vincula la prevencion con la atencion y el apoyo, ha pasado a ser, cada vez mas, parte de
los programas estratégicos nacionales y locales en muchos paises.

Al interior de cada comunidad, region y pais existe un nivel de atencién y apoyo en VIH que necesita
ser fortalecido. Sin embargo, en cada escenario se deben tomar decisiones dificiles acerca del nivel de
atencioén y apoyo que es factible y costeable lograr a corto plazo y del que puede alcanzarse en el
futuro. Se requieren estandares y estrategias nacionales para guiar la asignacion de recursos y la
implementacién de actividades de atencion y apoyo en VIH en los diferentes niveles. Fortalecer la
capacidad comunitaria, regional y nacional para implementar programas integrales de atencién y
apoyo, permitira demostrar como se pueden replicar, ampliar y sostener enfoques costo efectivos.

El presente documento ofrece un marco de trabajo estratégico para ayudar a los planificadores,
implementadores y donantes a nivel nacional y local, a establecer prioridades y a delinear los pasos
necesarios para desarrollar programas integrales de atencién y apoyo en VIH que cubran las
necesidades médicas, psicologicas y sociales de las personas afectadas por el virus. El documento
también esclarece el papel que FHI jugara en este esfuerzo.



lll. ESTRATEGIAS ACTUALES

Atencion y apoyo integral en VIH/SIDA a través de un continuum

Las necesidades de las PVVS y frecuentemente las de sus familias han sido identificadas en cuatro
ambitos interrelacionados: necesidades médicas, por ejemplo informacioén sobre tratamientos y
tratamientos en sf; necesidades psicologicas, por ejemplo, apoyo emocional; necesidades
socioeconémicas, como ayuda practica en casa y apoyo a huérfanos; y necesidades legales y de
derechos humanos, como el acceso a la atencién y la proteccion contra la violencia y la
discriminacion. A lo largo de los afios se han desarrollado respuestas relevantes en estos ambitos,
dando como resultado servicios de atencion y apoyo integral en algunas localidades. Dichos servicios
han comprobado su efectividad y su eficiencia cuando los diferentes proveedores vinculan y
complementan sus actividades.

A medida que la infeccién por VIH progresa, cambian también los tipos de servicios que se
necesitan. La provision de atencion integral a través de un continuum que va del hogar y la
comunidad a los servicios institucionales y viceversa es lo que asegurara la cobertura de las
necesidades de los sujetos y de sus familias. Una variedad de comunidades e instituciones en
escenarios altamente afectados en paises industrializados y no industrializados, han respondido de
manera innovadora, aunque haya sido a pequefia escala. Esta seccién describe los elementos de un
programa integral de atencién y apoyo que responde a las necesidades médicas, psicoldgicas,
socioeconémicas y legales de las personas que viven con, y/o que estan afectadas por el VIH.

Atencion médica y de enfermeria

Las PVVS necesitan servicios médicos y de enfermeria que reduzcan la morbilidad y la mortalidad
por VIH, y que optimicen su calidad de vida. Dichos setvicios, en escenatios de atencion bien
aprovisionados, incluyen diagnosticos apropiados; tratamiento y prevencién de tuberculosis y otras
infecciones oportunistas y enfermedades relacionadas al VIH; provision de terapia antirretroviral
altamente activa (HAART por sus siglas en inglés) y seguimiento clinico; y terapias paliativas. La
capacidad de los sistemas de salud y los recursos humanos y financieros disponibles determinaran la
eleccion de intervenciones y el nivel de calidad de la atencién médica dentro y entre paises. Para
cualquier nivel de recursos, pueden establecerse estindares que permitan alcanzar resultados 6ptimos.

Acceso a un diagnéstico apropiado

Los servicios de diagnostico apropiado constituyen una de las claves para proveer atencion clinica
efectiva a las personas viviendo con VIH. El diagnéstico del VIH se hace mediante pruebas de
anticuerpos para VIH, las cuales siempre deben ir acompanadas por asesoramiento previo y posterior
a la prueba. La prueba voluntaria y la aceptacién de una relacion a largo plazo entre el sujeto y el
proveedor de servicios incrementan la efectividad clinica y, por ende, la calidad de vida.

Los servicios de diagnéstico no deben limitarse a reconocer la infeccién por VIH, también deben
detectar infecciones oportunistas y otras enfermedades relacionadas al VIH, as{ como los niveles de
la respuesta inmunitaria. Por lo general dichos servicios se basan en resultados de laboratorio, pero
también pueden depender o complementatse con algoritmos clinicos.

Tratamiento y prevencion de infecciones oportunistas, incluyendo la TB, manejo de enfermedades relacionadas al V'ITH y
cutdados paliativos

La infeccién por VIH se caracteriza por un deterioro progresivo en la funcion inmunitaria. En la
medida en que se debilita el sistema inmunitario, los pacientes con VIH se tornan susceptibles a una
creciente variedad de infecciones oportunistas. Los algoritmos de tratamiento para infecciones



oportunistas han mejorado enormemente, y muchos paises han desarrollado lineamientos nacionales
para el manejo clinico y han actualizado su cuadro nacional de medicamentos esenciales, en base a los
mas recientes lineamientos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y de los Centros de
Prevenciéon y Control de Enfermedades de los Estados Unidos (CDC).

Los avances logrados en paises no industrializados para prevenir o retardar la aparicion de muchas
infecciones oportunistas y, por lo tanto, mejorar la sobrevivencia incluso antes de la introduccién de
las terapias antirretrovirales, se han estudiado en muchos escenarios con diferentes patrones de la
enfermedad por VIH. Sin embargo, la terapia preventiva para tuberculosis y otras infecciones
oportunistas aun no ha sido utilizada ampliamente en paises no industrializados. La OMS y el
Programa Conjunto de las Naciones Unidas para VIH/SIDA (ONUSIDA) han dado
recomendaciones sobre el uso de cotrimoxazol e isoniazida para prevenir infecciones oportunistas
comunes y la tuberculosis, respectivamente, pero estas recomendaciones aun estin en espera de ser
implementadas.

En los paises no industrializados es limitada la informacién disponible sobre la efectividad del
tratamiento con antibidticos para infecciones oportunistas, con excepcion de la TB. La experiencia de
manejo clinico de la tuberculosis con la estrategia de Tratamiento a Corto Plazo Supervisado (DOTS)
ha demostrado que los pacientes de TB, con o sin infeccién por VIH, tienen una respuesta similar al
tratamiento.

Los cuidados paliativos en el sentido del manejo sintomatico de las etapas tardias de la enfermedad
por VIH, presentan todavia un desarrollo insuficiente en muchos escenarios, tanto en paises ricos
como en paises pobres. La Asociacion Canadiense de Salud Pablica (Canadian Public Health
Association) ha aportado lineamientos clinicos, y algunas organizaciones no gubernamentales (ONG)
de Uganda han desarrollado estrategias innovadoras para el manejo del dolor en escenarios con
recursos limitados. Los cuidados paliativos, vistos en el mas amplio sentido de un enfoque holistico
para restaurar la integridad fisica, emocional y espiritual, estain ganando mayor atencién y son una
parte esencial de un enfoque integral de atencién y apoyo en VIH.

Terapia antirretroviral

La introduccién en 1996 de las terapias antirretrovirales (ARV) ha reducido dramaticamente la
morbilidad y la mortalidad en la mayorfa de paises de alto ingreso y en algunos pafses de mediano
ingreso. Sin embargo, debido a su alto costo y a la complejidad de su administracion, el acceso a
medicamentos antirretrovirales es restringido en escenarios con recursos limitados. A pesar de ello,
los sistemas de salud necesitan estar preparados para introducir ARV, en la medida en que
disminuyan gradualmente los precios y las combinaciones de medicamentos se vuelvan mas faciles de
tomar. Tendra que realizarse esfuerzos concertados para fortalecer los sistemas de salud, modernizar
las instalaciones y desarrollar la capacidad del personal médico y de laboratorio para proporcionat y
dar seguimiento a las terapias antirretrovirales.

Los lineamientos sobre el uso seguro y efectivo de medicamentos antirretrovirales, como los emitidos
por el Departamento de Salud y Servicios Humanos de los EEUU (U.S. Department of Health and
Human Services), ya estan disponibles. En 1998, 1a OMS y el ONUSIDA publicaron una guia en
nueve médulos, sobre los diferentes temas médicos, gerenciales, éticos y financieros a ser
considerados en el uso de medicamentos antirretrovirales en diferentes escenarios. Ademas, en junio
del afio 2000, en colaboracién con la International AIDS Society (IAS) y el ONUSIDA, la OMS
publicé una guia médica sobre el uso seguro y efectivo de antirretrovirales, con especial énfasis en su
implementacién en escenarios con recursos limitados.



Prevencion por medio de medicamentos antirretrovirales

La implementacién de varios regimenes de antirretrovirales (ARV) para prevenir la transmisién de
madre a hijo (TMH), es hoy en dia un estaindar minimo de atencién recomendado a nivel
internacional. Los lineamientos practicos de implementacién para fortalecer la salud materno infantil,
los servicios de planificacion familiar y de prueba y asesoramiento voluntarios para VIH, la
introduccion de regimenes de ARV y el mejoramiento de las opciones de nutricion infantil, estin
disponibles y se actualizan regularmente a través de los asociados de las Naciones Unidas y ONG
internacionales, como FHI. Aunque la informacién sobre su efectividad es limitada, se recomienda el
uso de medicamentos antirretrovirales como profilaxis post exposicion (PEP por sus siglas en inglés)
para los trabajadores de la salud y otras personas que se exponen de manera inadvertida a la infeccién
por VIH, aunque todavia es rara su implementacién en paises no industrializados.

Apoyo psicologico

Con frecuencia se asocia el VIH/SIDA a una profunda perturbacion psicoldgica, que debe ser
atendida en todas las etapas de la infeccion. El apoyo psicolégico es critico para ayudar a los
individuos, patejas, familias y amigos afectados por el VIH, a lidiar con sus temores y emociones. Se
ha demostrado que este tipo de apoyo mejora el entendimiento y la aceptacion del estatus VIH
positivo, y facilita revelar ese estatus a personas significativas o parejas sexuales. También puede
ayudar a reducir el estigma y, por lo tanto, hace que la gente sea menos renuente a buscar el apoyo
que necesita, a la vez que tiene un efecto positivo sobre la comunidad.

La mayor parte del apoyo psicoldgico proviene de los setvicios de prueba y asesoramiento
voluntarios para VIH (PAV). La PAV también vincula a los individuos, a las parejas y a las familias
con otros servicios de apoyo, por ejemplo, servicios legales, de asistencia y de apoyo espiritual al
interior de las comunidades, servicios apropiados de atencién médica para el manejo temprano de la
TB y de otras infecciones oportunistas, e intervenciones para reducir la transmisién del VIH de
madre a hijo. Aunado a esto, la PAV ha probado ser un factor importante en la promocién de un
comportamiento sexual mas seguro, previniendo asf el VIH.

Las asociaciones de personas viviendo con, o afectadas por el VIH, han sido un factor clave en la
provisiéon de apoyo psicolégico y de pares en muchas comunidades y paises. Si bien se reconoce
ampliamente la necesidad de ese tipo de apoyo, el acceso a los servicios de apoyo psicolégico; por
ejemplo, el asesoramiento para VIH, atn es muy limitado, especialmente en paises no
industrializados.

Apoyo socioeconémico para las familias, los huérfanos y otros nifios vulnerables

Las personas viviendo con VIH y sus familias confrontan retos adicionales a lo largo del curso de la
enfermedad, entre ellos el aislamiento, la pérdida de ingresos, los gastos médicos y de transporte, los
costos funerarios, y las necesidades no cubiertas de los nifios huérfanos como son la vivienda, la
alimentacion, el vestido, la educacién y otras. La mayoria de estos problemas se derivan directa o
indirectamente del impacto econémico del VIH/SIDA sobre el individuo, la familia y la comunidad.

Para mitigar estas consecuencias negativas del VIH/SIDA, deben realizarse esfuerzos para generar o
sostener recursos econdmicos para los individuos y sus familias, y apoyar la creacién de redes de
seguridad en la comunidad. Dichos esfuerzos producen resultados mejores y mas duraderos, cuando
se emprenden con un énfasis para apoyar las redes sociales naturales de las familias inmediatas y
extendidas. Con un poco de apoyo externo y con el involucramiento de las personas viviendo con
VIH, sus familiares, lideres comunitarios, voluntarios, agencias gubernamentales, organizaciones no
gubernamentales y religiosas, y otros grupos comunitarios, estas redes pueden atender a las personas
enfermas en una familia y apoyar adecuadamente a los niflos, conyuges y otros parientes dentro del



entorno del hogar. Los programas de atencién domiciliaria son costo efectivos, y pueden mantenerse
cuando existe un fuerte apoyo y compromiso comunitarios para hacer funcionar estos servicios,
respaldados por servicios médicos y sociales de calidad desde instalaciones sanitarias cercanas.

Derechos humanos y apoyo legal

En todo el mundo, las personas que viven con VIH y las personas afectadas, contindan
enfrentandose al estigma, la discriminacioén y a otras violaciones a sus derechos humanos. En
escenarios donde se abusa de los derechos humanos de las personas infectados y afectadas por el
VIH, las personas se resisten a saber si estan infectadas, o no, por el VIH y a utilizar los servicios de
prevencion y atencién existentes, lo cual facilita la expansion de la transmision del VIH.

Se reconoce sin lugar a dudas, que la proteccion de los derechos humanos y la provisién de servicios
legales a las PVVS y sus familias son componentes esenciales de la prevencién y atencién en
VIH/SIDA. Por ejemplo, es frecuente la necesidad de asistencia legal para asegurar la aplicacién de
las leyes que protegen los derechos de las personas infectadas y afectadas por el VIH, y para ayudar a
las PVVS a redactar testamentos, y para salvaguardar los derechos de propiedad y herencia de los
miembros sobrevivientes de la familia. Se ha demostrado que el involucramiento de las PVVS y de
sus grupos de apoyo durante las fases de planificacién de los programas de atencién y apoyo, asi
como a lo largo de la fase de implementacién de estos programas, influye en un abordaje adecuado
de los temas de derechos y equidad.

Involucramiento de la comunidad

Desde hace siglos, las familias y las comunidades han atendido y apoyado a sus enfermos; en medio
de la epidemia del VIH/SIDA siguen siendo los principales proveedores de setvicios bésicos y son
quienes trabajan en primera linea. Las organizaciones de base comunitaria y religiosas han jugado un
papel importante en la movilizacién, involucramiento y apoyo a las comunidades, para atender y
apoyar a las personas y familias afectadas por VIH/SIDA. Las organizaciones de base comunitaria
(OBC) y las ONG también juegan un papel importante en la gestiéon de un apoyo y un acceso a la
atencion y al tratamiento mas efectivos, con base en las necesidades y respuestas identificadas por las
comunidades. Las respuestas comunitarias efectivas deben ser reconocidas, fortalecidas y apoyadas a
través de asociaciones disefladas para desarrollar las capacidades en los miembros de la comunidad
para identificar, proteger y atender a quienes estan infectados, y a los mas vulnerables a la infeccién
por VIH. Los miembros de la comunidad deben estat involucrados en el disefio, la implementacion,
el monitoreo y la evaluaciéon de proyectos y estrategias de atencién y apoyo, para garantizar su
factibilidad, calidad y sostenibilidad.

Cuidar a los cuidadores

La atencién de cualquier persona con enfermedades crénicas severas constituye un desafio psiquico y
emocional, incluso para los cuidadores mas dedicados. Esto es particularmente cierto para
enfermeras, consejeros, voluntarios y cuidadores en el hogar, quienes brindan la mayor parte de
cuidados para las PVVS. Estos cuidadores también necesitan apoyo para ayudarlos a hacer bien su
trabajo, evitando su desgaste y manteniéndolos libres de infeccion.

Para el personal de salud la clave para dicho apoyo es un ambiente donde el trabajo es apreciado,
compartido y bien supervisado. Oportunidades de entrenamiento, eventos sociales regulares y los
grupos de apoyo para cuidadores también pueden ayudar a combatir la fatiga y el estrés emocional
que experimentan quienes atienden a las personas viviendo con VIH.

Las instituciones de atencién a la salud deben proveer un ambiente seguro para los cuidadores,
estableciendo o actualizando las politicas de manejo de enfermedades infecciosas y asegurando que
los trabajadores de la salud cuenten con el conocimiento, las habilidades, el equipo y el apoyo que



necesitan para aplicar las precauciones universales en el manejo seguro de sangtre y fluidos corporales.
El personal de salud también debe tener acceso a la PAV, y a la profilaxis post exposicion
ocupacional con medicamentos antirretrovirales.

Mecanismos de referencia

Se requiere de sistemas de referencia efectivos, para asegurar que las personas que viven y que estan
afectadas por el VIH puedan beneficiarse de la variedad de servicios que comprende la atencién y el
apoyo integral durante el curso de la infeccién y la progresion hacia la enfermedad. Informacion
oportuna que oriente sobre la busqueda de servicios y un sistema fuerte de vinculacién y referencia
entre las distintas partes que prestan servicios, asegurara un continuum de atencion, evitando la
duplicacién de servicios y maximizando los recursos de atencién y apoyo disponibles. Una buena red
de referencia ayudara, ademas, a facilitar que los individuos afectados y sus familias, tengan acceso
apropiado a la atencién y el apoyo, ahorrandoles as{ tiempo y otros costos.

La mayortia de los programas nacionales para VIH/SIDA estin recomendando que la atencién y
apoyo integrales se provean a lo largo de un continuum, de acuerdo a sus planes estratégicos
nacionales y a los principios que promueven la OMS, el ONUSIDA y otros donantes internacionales.
El principal reto para estos programas consiste en desarrollar estindares nacionales para la provision
de atencion y cuidados; y para establecer prioridades identificando los paquetes de atencién esenciales
que reflejen la capacidad y los recursos disponibles.

Las dos figuras siguientes ilustran los elementos de atencién y cuidado integral para las familias
afectadas (Figura 1); y la provision de atencion entre los diferentes socios a través de un continuum
desde el hogar y la comunidad hasta las instituciones y viceversa (Figura 2). Un ejemplo de un
conjunto de servicios estandar esenciales de atencion y apoyo aparece en el Apéndice 1.



Figura 1. Elementos Para la Atencion y el Apoyo Integral en VIH/SIDA
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Figura 2. Continuum de Atenciéon y Apoyo en VIH/SIDA

Servicios de

apoyo
social y
legal

Apoyo de
grupos

Hospitales de
distrito
Clinicas para
VIH y
Especialistas e servicios
instalaciones para
atencion
especializada

valhintarineg

Individuos
que buscan o
necesitan

atencion
Centros de
salud Hogares
Dispensarios Servicios
Cuidados comunitarios
tradicionales Hospicios

asesoramiento
voluntarios
para VIH

(PAV)

' Busqueda/ provision de

atencion

Referencia activa

10



IV. DESAFIOS

e La importancia de la atencién y el apoyo en VIH como un componente esencial de un programa
para VIH exitoso, ain no ha sido totalmente aceptada por las personas que toman las decisiones de
desarrollo nacional e internacional, politicas de salud y financieras. Se necesita mas trabajo para
promover actitudes de apoyo y documentar los enfoques exitosos.

e Los poderosos y pertinaces sentimientos de negacion y el secreto relacionado alrededor de la
infeccién por el VIH fomentan la estigmatizacion y obstaculizan la apertura necesaria para
intervenciones constructivas y a gran escala. Mds ain, estas actitudes no cambiaran sin esfuerzos
dedicados a fortalecer los sistemas de apoyo social, economico y legal que garanticen la seguridad y
la apertura

e La calidad decreciente de las instalaciones de salud, en el abastecimiento y en los sistemas de
distribucion; el bajo nimero de personal recientemente capacitado, la pobre remuneracion y los
pocos incentivos para motivar al personal, y el gran desgaste emocional y la mortalidad entre el
personal de salud y de educacion, nos plantean en su conjunto retos mucho mas importantes que la
implementacién de intervenciones especificas de atencién y apoyo para VIH.

e La falta de atencion de calidad a costo accesible, y de manejo clinico con un abanico completo de
opciones de tratamiento, ha expuesto las enormes inequidades, en y entre los paises, que necesitan
ser atendidas en los niveles politicos y financieros internacionales.

e Los reducidos ciclos de financiamiento de muchos programas de atencién y apoyo que cuentan
con apoyo internacional, y que estan sometidos a presiones para mostrar resultados inmediatos,
obstaculizan la planificacion a largo plazo de intervenciones de atenciéon complejas que estan
intimamente ligadas con el desarrollo de sistemas de salud mas amplios.

e Los riesgos a largo plazo derivados del desarrollo de resistencias a las intervenciones terapéuticas
actuales, populares en la prevencién de infecciones oportunistas, la transmisién de madre a hijo y el
tratamiento de la infeccién por el VIH demandan un seguimiento cuidadoso.

e Hl equilibrio 6ptimo entre la investigacién necesaria y la implementacion de intervenciones de
prevencion y atencidn, necesita revisarse constantemente en la medida que la epidemia evoluciona
geograficamente.

e En el contexto de la “expansién” nacional de los programas para VIH/SIDA, se requieten
estrategias innovadoras para sostener la atencién y el apoyo, asi como de la movilizacién masiva de
recursos humanos y financieros, para atender las necesidades del enorme y creciente nimero de
personas que enferman, de nifios huérfanos y de personas empobrecidas a causa del VIH.

V. METAS Y OBJETIVOS DE FHI PARA ATENCION Y APOYO EN VIH

La meta de Family Health International para la atencién y apoyo en VIH consiste en:

® Mejorar la calidad de vida de las personas y familias afectadas por el VIH/SIDA, y mitigar el
impacto del VIH sobre las comunidades.

11



FHI ha identificado los siguientes objetivos de atencion y apoyo para sus programas y actividades:

e Portalecer la habilidad de los paises para desarrollar planes estratégicos para servicios de calidad
integrales de atencién y apoyo, a lo largo de un continuum que va del hogar y las comunidades a las
instituciones y viceversa.

e Ampliar el acceso a los servicios de prueba y asesoramiento voluntarios para VIH.

e Fortalecer los servicios médicos para VIH en todas las etapas de la infeccién, incluyendo manejo
de la TB, cuidados paliativos, terapias preventivas y preparacion para intervenciones con ARV.

e Hxpandir los servicios para TB a las personas infectadas con VIH, e integrar intervenciones para
VIH al interior de los programas para TB.

e Construir la capacidad para disefiar e implementar programas efectivos de prevenciéon de TMH.

e Mejorar el bienestar y la proteccién para huérfanos y nifios vulnerables, y fortalecer la seguridad en
el hogar.

e Fortalecer los sistemas de atencién y apoyo pata la provisién de atencién domiciliaria.

e Asegurar vinculos y asociaciones criticas entre proveedores y programas de servicio, a lo largo de
un continuum que va del hogar y la comunidad al hospital y viceversa.

VI. ENFOQUES TECNICOS Y PROGRAMATICOS

Principios rectores de FHI

Las estrategias de FHI para implementar la atencién y el apoyo se rige por los siguientes principios
fundamentales:

e La “sinergia de atencidén-prevencioén”. La prevencion, la atencion y el apoyo son enfoques que set
refuerzan mutuamente de multiples maneras. La atencién integral que responde a las variadas
necesidades de las personas que viven o que han sido afectadas por el VIH, genera confianza y crea
una audiencia receptiva entre los pacientes, sus familiares y otros miembros de la comunidad, para
incrementar los esfuerzos de prevencién. Esto ademas allana el camino para que las comunidades
acepten a las personas viviendo con VIH y para disminuir el estigma. La provisién de atencién
ofrece oportunidades para elaborar intervenciones de prevencion mas aceptables y disponibles, y
alienta a quienes reciben la atencién a practicar conductas mds seguras.

e La atencién y el apoyo deben ser provistos a lo largo de todas las etapas de la infecciéon por VIH,
desde el individuo que se preocupa acera del VIH, pasando por las personas que estan infectadas y
quienes ya estin en etapa terminal, hasta quienes se enfrentan con la muerte por VIH/SIDA de un
familiar o de un amigo.

e Jas personas que son afectadas o que viven con VIH deben estar involucradas en el disefio, la
planificacion y la implementacién de actividades de atencién y apoyo en VIH. La provision de
atencion y apoyo efectivos requiere de una apreciacion y un entendimiento de las necesidades de
los clientes y de los pacientes.

e La comunidad debe estar involucrada en los procesos de planificacion y asegurar una red para
atencion y apoyo efectivos. Esto significa trabajar con socios locales para promover un continuum
de atencién que incluya vinculos explicitos entre los servicios publicos no lucrativos, privados y
tradicionales en la comunidad.

e Responder a las necesidades médicas y psicologicas, que varian con cada fase de la infeccion,
requiere de una escala integral de servicios y un enfoque multidisciplinatio. Los programas de
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atencion y apoyo deben trabajatr con muchos socios y desarrollar redes de referencia para atender
las necesidades médicas, psicologicas y sociales de los pacientes y sus familias.

e Las estrategias de atencién y apoyo deben atender la negacion y el estigma. Estas reacciones
persistentes ante la epidemia del VIH dafian los esfuerzos de prevencion y de atencion.

VIl. LA ESTRATEGIA DE FHI

FHI asistira a las agencias gubernamentales, organizaciones no gubernamentales en los sectores no
lucrativos y lucrativos, en la construccion de capacidades para atender las necesidades de atencién y
apoyo integral. Los componentes de un sistema de atencién y apoyo integral caben ampliamente
dentro de una red de servicos de atenciéon médica, apoyo psicolégico, y apoyo social y legal; dichos
sistemas requieren de un entorno favorable politico y social sostenible.

A nivel nacional, FHI se enfocard en la planificacién estratégica para la atencién y el apoyo en VIH,
desarrollando estandares y materiales guia. A nivel de implementacién local, FHI apoyara los
programas y actividades de atencién y apoyo realizados por agencias locales a través de actividades de
capacitacion, asistencia técnica, y de monitoreo y evaluacién.

Estrategia programatica

Las intervenciones de atencién y apoyo deben ajustarse al contexto local, a la etapa de la epidemia y a
los recursos comunitarios y nacionales existentes. FHI reconoce que el aprendizaje de la experiencia
de campo y de los resultados de las investigaciones constituyen una de las mejores maneras para
elaborar programas mas efectivos. De este modo, FHI asiste y aumenta la capacidad de las agencias
locales de implementacion para desarrollar las estrategias y las habilidades para aplicar practicas
efectivas y lecciones aprendidas en sus programas a medida que evolucionan.

El enfoque programatico de FHI para la atencién y el apoyo consiste en una secuencia de pasos a
niveles nacional y comunitario. Para cada programa o proyecto, FHI se apoyara en las lecciones
aprendidas dentro de una amplia variedad de situaciones y las aplicara de manera tal que respondan al
contexto, las normas y los valores locales. Entre los pasos identificados estin:

e Evaluar la disponibilidad y la calidad de los elementos esenciales de la atencién integral, las
estrategias para proporcionatla, los sistemas para adaptar estas estrategias, y las oportunidades para
fortalecer y crear vinculos para incrementar la aceptacion y la complementariedad

e Facilitar la planificacion estratégica para identificar y priorizar los elementos esenciales de
atencion y apoyo, basandose en la etapa de la epidemia, los factores contextuales, los costos, el
costo-efectividad, la factibilidad y la sostenibilidad en un escenario especifico.

o Asistir en el desarrollo o la aplicacién de estandares nacionales para la atencion y el apoyo, y de
herramientas y gufas para su implementacion, monitoreo y evaluacion.

e Desarrollar planes, herramientas y curricula de capacitacion en habilidades necesarias para
proveer elementos esenciales de atencién y apoyo.

e Forjar los vinculos con otras organizaciones de asistencia técnica, que pueden proveer habilidades
y experiencias que complementen y amplifiquen las de FHIL

® Desarrollar, implementar y evaluar sitios y centros de aprendizaje para preparar la ampliacién y
aplicacion de estrategias innovadoras, que incluyan la introduccion de intervenciones nuevas y
complejas, como las terapias antirretrovirales.

e Garantizar el monitoreo y la evaluacion integrales de los programas de atencién y apoyo en un
marco de trabajo bien desarrollado.

13



e Trabajar con socios locales para planear su expansion desde el inicio de las actividades del
programa, que garanticen la cobertura tan pronto como sea posible.

e Proveer asistencia técnica para apoyar la implementacion y evaluacion de las actividades de
atencion y apoyo.

Vinculos programiticos al interior de FHI

Las actividades de atencién y apoyo de FHI se desarrollan a partir de la larga experiencia de FHI, en
la provision de apoyo técnico e investigacion en salud reproductiva, prevencion del VIH, evaluacion
de programas y manejo de casos de I'TS. Existen oportunidades para expandir los sitios donde se han
desarrollado intervenciones sobre comportamiento, y para aplicar habilidades de comunicacion para
el cambio de comportamiento (CCC), que promuevan las necesidades de las personas viviendo con
VIH, estimulen la demanda de atencién y apoyo, y ayuden a disminuir el estigma vinculado al VIH y
a prevenir la discriminacion en las comunidades y en las instalaciones de salud.

De manera similar, los sitios de manejo de ITS fortalecidos pueden adaptar mas facilmente el manejo
clinico del VIH. Ademis de los programas de prevencién y atencién para VIH/SIDA de FHI en 50
paises alrededor del mundo, financiados por la Agencia para el Desarrollo Internacional de los
Estados Unidos (USAID), y otros donantes, otros protocolos clinicos vigentes promovidos por el
HIV Prevention Trials Network, administrados también por FHI y financiados por los Institutos
Nacionales de Salud de los Estados Unidos, brindan oportunidades para abordar la atencién y el
apoyo en siete paises no industrializados e industrializados.

Los sitios de prueba y asesoramiento voluntarios pueden convertirse en verdaderos puntos de partida
para una variedad de actividades de prevencion y atencion, al atender las necesidades de sujetos VIH
negativos y positivos en servicios de prevenciéon de TMH, terapias preventivas e intervenciones para
el cambio de comportamiento. Por ultimo, la experiencia de FHI en el desarrollo de indicadores para
el monitoreo y la evaluacion beneficiara la efectividad de los programas de prevencion y atencion a
largo y corto plazo.

Enfoques técnicos

El campo de la atencién y apoyo integral es amplio y complejo. Por lo tanto, FHI se enfocara
principalmente en las areas de atencién y apoyo en las que ha tenido experiencia técnica especifica, y
trabajara en asociacion con otras organizaciones en las areas en las que tiene menor experiencia. Las
areas de experiencia de FHI incluyen:

Planificacién estratégica para atencién y apoyo.

Prueba y asesoramiento voluntarios para VIH (PAV).

Capacitacion en actitudes positivas para los trabajadores de la salud y las comunidades.

Manejo clinico de la enfermedad por VIH, incluyendo tuberculosis y cuidados paliativos.

Reduccion de la transmision del VIH de madre a hijo.

Atencién domiciliaria y apoyo a huérfanos.

® Monitoreo y evaluacién.

Desarrollo de politicas de promocién y gestion.

FHI continuara desarrollando asociaciones y vinculos en areas en las que tiene una experiencia
menos directa, por ejemplo, la construccion de infraestructura de los sistemas de salud, distribucién
de productos varios, temas de derechos humanos y apoyo legal, mercadeo social de atencién y apoyo,
financiamiento a la salud y financiamiento comunitario, incluyendo proyectos de microcrédito.
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Las secciones siguientes ofrecen una rapida mirada a las areas técnicas especificas relacionadas con la
atencién de VIH/SIDA. Para cada una de estas dreas técnicas, FHI emitird lineamientos estratégicos
mas detallados en documentos por separado.

Prueba y asesoramiento voluntarios para VIH (PAV)

FHI reconoce que el asesoramiento es una intervencion culturalmente sensible. Por ello, FHI
desarrolla servicios de PAV culturalmente apropiados, basindose en un enfoque centrado en el
cliente para el asesoramiento. FHI también ajusta el disefio e implementacion de servicios de PAV al
contexto epidemioldgico, de comportamiento y econémico propio de la situacion de cada pafs y de
cada comunidad. FHI presta particular importancia al uso de la PAV como punto de partida a una
diversidad de setvicios en VIH/SIDA, por ejemplo, la prevencion de la transmision del VIH de
madre a hijo, la prevencién y el manejo clinico de la TB y otras infecciones oportunistas, y el apoyo
social.

Las actividades de PAV de FHI incluyen:

e Informar a las personas que formulan politicas para alentar el desarrollo de politicas de apoyo.

Disefiar y establecer servicios de PAV.

Vincular la PAV con otros servicios de atencion y apoyo.

Desarrollar la curricula de capacitacion.

Apoyar los esfuerzos de comunicacion para incrementar la demanda de PAV.

e Proveer capacitacion en asesoramiento y diagnostico de laboratorio.

Construir la capacidad de las organizaciones locales pata proveer PAV.

Promover los servicios de PAV en todos los niveles.

Programas de monitoreo y evaluacién.

Capacitacion para garantizar la calidad.

Atencion médica (tratamiento y prevencion de infecciones oportunistas y otras
enfermedades relacionadas al VIH y provision de terapia antirretroviral)

La meta de la estrategia de FHI para proveer atencién médica en VIH consiste en mejorar la calidad
de vida de las PVVS, incrementando el acceso a servicios de alta calidad para la prevencién y
tratamiento de enfermedades relacionadas al VIH y, dénde sea posible, a terapias antirretrovirales.

La estrategia de FHI para proveer atencién médica incluye:

e Asesorar a los ministerios de salud y a los programas nacionales de SIDA en el desarrollo de
lineamientos sobre el manejo de enfermedades relacionadas al VIH, y, donde sea posible, en la

provisién de ARV. Tales lineamientos definen el estindar minimo de atencién médica para las
PVVS.

e Asesorar a los programas locales, clinicas y hospitales en la implementacion de los lineamientos.

e Portalecer la capacidad de los servicios locales de provisién de atencién para la salud para proveer
diagnostico y tratamiento para enfermedades relacionadas al SIDA.

e Capacitar y apoyar al personal de atencién a la salud para mantener y hacer posible un ambiente de
trabajo y actitudes positivas hacia las personas que viven con VIH.
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e Construir la capacidad de las organizaciones comunitarias locales para proveer atencién para
VIH/SIDA.

e Desarrollar e implementar, en asociacién con otras agencias, mecanismos efectivos para
incrementar el acceso a medicamentos basicos y terapias con antirretrovirales.

e Desarrollar y evaluar la efectividad, costo-efectividad y aceptacion de estrategias nuevas de
diagnostico y manejo de la enfermedad relacionada al VIH.

Poniendo en Ia mira a la TB

Es importante enfocarse en el diagnostico y el tratamiento de la tuberculosis en areas con altas tasas
de infeccién por VIH, porque la TB es una de las raras enfermedades infecciosas que son avivadas
por la epidemia del VIH y que no son exclusivas de los individuos infectados por el VIH. Ademas, la
TB es una de las primeras infecciones oportunistas en aparecer en las PVVS y puede ser el primer
signo de una infeccion por VIH. Por lo tanto, la atencion de la TB ofrece la oportunidad para una
intervencién temprana en VIH.

El objetivo de FHI para abordar la tuberculosis consiste en reducir la carga de la TB en los
individuos infectados con VIH y en las comunidades afectadas. Para alcanzar este objetivo FHI:

e Fortalecera la deteccién de casos de TB, y la capacidad de manejo de casos por parte de los
programas nacionales de TB.

e Hstablecera servicios para VIH, incluyendo setvicios de asesoramiento voluntario en las clinicas
para TB.

e Introducira servicios para TB, incluyendo la terapia preventiva para TB en los sitios de atencién de
VIH.

e Alentard a la poblacién a buscar atencion temprana y apropiada para TB, y a adherirse a los
regimenes de tratamiento para TB.

Prevenir Ia transmision del VIH de madre a hijo (TMH)

La TMH debe abordarse en el contexto de un programa integral de prevencién, atencién y apoyo de
VIH. La prevencion de la TMH debe trascender las intervenciones especificas, por ejemplo, la ARV,
la lactancia alterna y los partos por cesarea, para atender otros temas criticos relacionados. Estos
temas incluyen la prevencién del VIH entre mujeres jovenes, la calidad de la atencion prenatal, el
acceso a opciones de anticoncepcion y asesoramiento sobre salud reproductiva, atenciéon y apoyo
para las madres infectadas con VIH y sus hijos, y el estigma y la discriminacién de las personas
viviendo con VIH/SIDA.

FHI ayuda a los paises a incrementar la concienciacion de la extension e importancia de la TMH y a
construir su capacidad para disefiar e implementar programas efectivos de prevenciéon de TMH. Mas
alla del apoyo en el disefio e implementacion de un programa para TMH, FHI también contribuye al
entendimiento y respuesta global a la TMH, a través de la investigacién y colaboracion activa con
otras organizaciones internacionales.

La estrategia programatica de FHI para la implementacién de actividades de prevencién de TMH en
un pafs, es la siguiente:

e Hvaluar la disponibilidad, calidad y uso de los servicios existentes de salud materno infantil (SMI), e
identificar las oportunidades para integrar intervenciones en TMH.

e Apoyar el establecimiento de un grupo de trabajo o comité de TMH para desarrollar y difundir
estandares y proveer orientacién para programas de TMH.
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Apoyar el desarrollo de herramientas y lineamientos para el disefio, implementacién, monitoreo y
evaluacién de un programa de TMH.

e Apoyar el desarrollo de un plan nacional realista para la programaciéon de TMH.
e Apoyar el mejoramiento de servicios apropiados de SMI, con base en los resultados de diagndstico.

e Desarrollar planes de capacitaciéon y proveer capacitacion apropiada en areas como el
asesoramiento, la alimentacion infantil, las practicas obstétricas, y el uso de ARV para el personal
de SMI, basandose en los resultados del diagnéstico.

e Apoyar la introduccién de PAV en sitios de SML

e Asistir en el desarrollo de CCC de apoyo y actividades de informacion, educacion y comunicacion
para incrementar la concienciacion y fomentar comportamientos mas seguros, e influir en el
cambio de comportamientos y en la reduccion del estigma y la discriminacion.

e Proveer asistencia técnica en la implementacion, monitoreo y evaluacion efectivas de programas de
TMH.

e Apoyar un namero limitado de sitios de TMH, como centros de aprendizaje y utilizar la
experiencia obtenida en estos sitios para expandir las intervenciones de TMH en el pafs y en la
region.

Apoyar la recoleccion, el intercambio local y la amplia diseminacion de lecciones aprendidas
buscando incrementar el impacto del programa.

Cuidados paliativos

FHI reconoce que los cuidados paliativos constituyen un componente esencial en la atencioén para las
personas viviendo con VIH. Esta atencién debe abordar las necesidades holisticas de la persona
como un todo, y aliviar el abatimiento emocional y espiritual, asi como el dolor fisico. Este enfoque
requiere de un esfuerzo de colaboracién por parte de un equipo que debe incluir a la persona que
vive con VIH, a miembros de la familia y de la comunidad, a los cuidadores, y los proveedores de
salud y a otros proveedores de servicios sociales. La meta de FHI para la provisién de cuidados
paliativos, consiste en asegurar que la persona viviendo con VIH y su familia, y otros cuidadores,
sigan beneficiandose de la mejor calidad de vida posible a lo largo del curso de la enfermedad.

La estrategia de FHI para la provisién de cuidados paliativos incluye:

e Identificar y evaluar los servicios existentes de cuidados paliativos en las comunidades prioritarias.
e Desarrollar e implementar lineamientos para los cuidados paliativos.
e Trabajar con socios locales para desatrollar o fortalecer modelos de cuidado paliativo.

e Proveer educacion y capacitacion en cuidados paliativos para los trabajadores de la salud y
comunitarios.

Atencion domiciliaria y accion comunitaria

FHI trabaja para construir la capacidad de la familia y de los miembros de la comunidad para proveer
atencion integral en los hogares y en las comunidades. Por lo tanto FHI:

e Portalece la movilizacién y participacién comunitaria en el disefio de atencién domiciliaria o
comunitatia pata personas viviendo con VIH/SIDA.

e Fortalece los mecanismos de referencia y otros vinculos con centros de salud, clinicas y hospitales
locales.
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e Apoya y desarrolla sistemas para incrementar el acceso a medicamentos basicos para las
enfermedades relacionadas al VIH.

e Aumenta la capacidad de los proveedores de atencién domiciliatia para el manejo de enfermedades
relacionadas con el VIH, incluyendo la TB, y mejora sus habilidades en enfermeria.

La mayor parte de los servicios de atencién y apoyo para personas viviendo con VIH/SIDA la
realizan las comunidades. Por lo tanto, las iniciativas de atencién y apoyo para VIH deben ser
disefiadas e implementadas dentro del contexto de las necesidades y acciones comunitarias. FHI
ayuda a las agencias gubernamentales, ONG y organizaciones de base comunitaria a cerrar las
brechas en la atencién para:

e Movilizar a las comunidades para que acepten y apoyen a las personas viviendo con VIH.

Fortalecer los sistemas de provisién de atencion para la salud, incluyendo sistemas de referencia
para asegurar un continuum integral de atencién para VIH/SIDA.

e Crear asociaciones entre las familias y las organizaciones o instituciones para fomentar el
continuum de atencion.

Involucrar a las personas viviendo con VIH en todos los pasos de este proceso.

Aumentar la capacidad de los miembros de la comunidad y cuidadores a nivel familiar, para
proveer atencion integral y sostenible.

Atencion para huérfanos y nifios vulnerables (HNYV)

Los objetivos de FHI consisten en mejorar el bienestar y la proteccion de huérfanos, otros nifios
vulnerables y sus familias, y en reducit la carga del VIH/SIDA sobre estos nifios y sus familias. Para
alcanzar estos objetivos, FHI provee asistencia técnica y programatica para fortalecer la movilizacion
comunitaria para el apoyo a estos nifios, aumenta la capacidad de las comunidades para atender a
huérfanos y nifios vulnerables; y mejora los vinculos entre los esfuerzos de apoyo a HNV y el
continuum de servicios de atencién y apoyo para VIH/SIDA.

Las actividades de FHI para huérfanos y otros nifios vulnerables incluyen:
o Realizar diagnoésticos y apoyar la planificacion estratégica y programatica participativa.

e Fortalecer la movilizacién comunitaria para incrementar la capacidad de las comunidades para
identificar nifios vulnerables y para diseflar, implementar y monitorear sus propias actividades de
apoyo a huérfanos y otros nifios vulnerables.

Fomentar la atencién y el apoyo de base comunitaria para huérfanos y nifios vulnerables.

Integrar el apoyo para huérfanos y otros nifios vulnerables con la atenciéon domiciliaria, la PAV y
las actividades de prevencién de TMH.

Fortalecer la atencién médica, incluyendo la atencién domiciliaria, para nifios viviendo con VIH.

Proveer de capacitacion y apoyo para asesoramiento individual y para planificar quién se hara cargo
de los nifios afectados por VIH/SIDA.

e Apoyar intervenciones psicologicas integrales y culturalmente apropiadas para huérfanos y nifios
vulnerables.

Asistir en el desarrollo de estrategias y asociaciones patra crear o mantener los recursos familiares y
las redes comunitarias de seguridad.

Apoyar a las familias encabezadas por nifios y a los nifios como cuidadores.

e Apoyar intervenciones para reducir la institucionalizacién y abandono de los nifios.
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e Monitorear y evaluar los programas para huérfanos y otros nifios vulnerables.

VIIl. MONITOREO Y EVALUACION

En la atencién de VIH/SIDA, asi como en la prevencién del VIH, el monitoreo y la evaluacién se
abordan y se implementan desde distintos niveles. El primer nivel es la recoleccion de informacion
acerca de insumos, por ejemplo, la infraestructura de las instalaciones donde se brinda atencion, las
actitudes del personal y el contexto socioecondémico en el cual se proporciona la atencién. Las
actividades de provision de atencion real se miden segun los estandares aceptables de atencién, por
ejemplo, la proporcién de pacientes que presentan candidiasis oral (Candida) a quienes se ofrece la
prueba del VIH.

La informacion sobre productos resultantes ayuda a los evaluadores a diagnosticar los resultados
inmediatos de las actividades de atencion, por ejemplo, el nimero de personas que necesitan
cuidados paliativos que estan recibiendo atencion de parte de familiares que los cuidan en el seno de
la familia. La informacién sobre resultados observa los resultados finales de la atencién para el
individuo, la familia y la comunidad; por ejemplo, una menor necesidad para recurrir a los hospitales.
Finalmente, la informacion de impacto permite a los evaluadores analizar los efectos a largo plazo
de la atencién sobre la productividad econdmica, la calidad de vida y la sobrevivencia. Se han
desarrollado indicadores para ayudar a los programas en el monitoreo y la evaluacién de los
programas de atencion y apoyo para VIH/SIDA.

La estrategia de FHI para monitorear y evaluar programas de atencién y apoyo para petsonas
viviendo con VIH y aquellas afectadas por el VIH/SIDA, tiene varios principios rectores:

e Los estandares y normas para la atencioén deben ser definidos en cada pais, para cada nivel de
servicios y para cada poblacion afectada, y estas normas y estindares deben ser utilizados como
lineas de base de referencia para el monitoreo y la evaluacion.

e La eficiencia y la efectividad del continuum integral de atencién, como parte del sistema mas
amplio de salud, debe sujetarse al monitoreo y evaluacion, con el fin de identificar y atender
debilidades y vacios.

e Los sistemas de monitoreo y evaluacion deben ser disefiados para responder a las preguntas que
sean relevantes en la toma de decisiones a nivel local, donde ha sido provista la atencién, y para
proveer retroalimentacién oportuna con el fin de informar y mejorar los programas locales.

® Deben considerarse temas transversales en el disefio de programas de atencién para VIH/SIDA, y
en el desarrollo e implementacién de procesos de monitoreo y evaluacion. Factores como elsexo, la
edad y los derechos humanos deben integrarse en el diseflo inicial de estos procesos, los cuales
deben echar mano de los métodos cuantitativos y cualitativos de monitoreo y evaluacion.
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Apéndice 1:

SERVICIOS ESTANDAR DE ATENCION PARA VIH/SIDA*

Personas Personas Personas en fase
Personas no Personas .. .. .
infectadas exDUEstas viviendo con viviendo con terminal y
p VIH SIDA fallecidas

Cuidados paliativos

Atencion domiciliaria

Prevencion de
la transmision
madre a hijo

Terapia Antiretroviral

Profilaxis Post-
exposicion

Infecciones oportunistas y enfermedades relacionadas
Diagnéstico, tratamientos, terapias preventivas

| |
A

p

Prevencion

Setvicios para I'TSs, comunicacion para el cambio de

comportamiento, educacio recaugiones universales ... —
* Los detalles sobre ¢ada-Servicio son cﬁécu%gos s C}e)lpltu?o A
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