Pddcast La Ola - Articulo #3

Socias en igualdad: reconocer la experticia de las mujeres viviendo con
VIH

Introduccion

La Ola es una serie de pddcast por y para mujeres viviendo con VIH en todo el mundo que
hablamos sobre nuestra salud y derechos sexuales y reproductivos. Este es el tercero de una
serie de resimenes basados en esta serie.

Figura 1: Mujeres viviendo con VIH en Nepal llevan a cabo la investigacion de pares para la revision del acceso
global al tratamiento encargada por ONU Mujeres. Foto ©Liz Tremlett




Este resumen

En este resumen nos centramos en la importancia de reconocer a las mujeres viviendo con VIH
como socias en igualdad: en la investigacidn, la creacidn de politicas, la programacién y la
provisidn de servicios. En Denver, en 1983, las personas viviendo con VIH expresaron por
primera vez la idea de que las experiencias deberian perfilar la respuesta al sida, y el Principio
GIPA (siglas en inglés de Mayor participacion de las personas viviendo con VIH) se formalizé en
1994 en la Cumbre del sida de Paris, cuando 42 paises acordaron 'dar apoyo a una mayor
participacion de las personas viviendo con VIH a todos... los niveles... y... estimular la creacion
de entornos solidarios a nivel politico, legal y social.?,?

Esto viene avalado por la Guia Consolidada de la OMS (2017)3 y la Lista de verificacion
(OMS, 2019%) sobre la Salud y los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres
viviendo con VIH. En estos documentos se hace un llamamiento a la participacién
significativa de las mujeres viviendo con VIH, incluida la participacién de las mujeres
como socias en igualdad en todas las investigaciones que afecten a sus vidas, y como
participantes activas en servicios y sistemas fiables (Guia Consolidada OMS 6.2.1).

Sin embargo, aunque en general se reconoce la importancia de una participacion
significativa de mujeres y nifias viviendo con VIH en el desarrollo de investigacion,
politicas y programas éticos, eficaces y sostenibles, en la realidad todavia no se esta
produciendo. Las colaboradoras de La Ola de Africa, Asia, América Latina y el Caribe, y
Europa hablan de las dificultades que se encuentran, la gran necesidad de garantizar
que la implicacion y la participacion es respetuosa y significativa, y que se reconoce y
respeta la experticia de las mujeres viviendo con VIH.

Mensaje clave de La Ola: Las mujeres viviendo con VIH tienen una experticia
valiosa y un papel vital que desempefiar en politicas y toma de decisiones éticas
y sostenibles, asi como en la investigacion y el apoyo de pares.

Las colaboradoras de La Ola ponen el acento en que la participacidn significativa desde
el principio en los procesos de toma de decisiones que afectan a sus vidas deberia ser
la norma.

'‘Cuando se elabora una directriz, politica o declaracion que afecta a las mujeres, éstas
deben estar en el centro, ddndoles también la posibilidad de elegir. Cuando pueden
elegir es porque tienen poder. Cuando tienen eleccion entonces es que se refiere a ellas

1 UNAIDS, 2007, The Greater Involvement of People living with HIV (GIPA).

http://data.unaids.org/pub/briefingnote/2007/jc1299_policy_brief_gipa.pdf

2 Namiba A et al. 2016, Ethical, strategic and meaningful involvement of women living with HIV starts at the beginning. Journal of
Virus Eradication. 2,2 110-1. 1 http://viruseradication.com/journal-
details/Ethical,_strategic_and_meaningful_involvement_of_women_living_with_HIV_starts_at_the_beginning/

3 World Health Organisation, 2017, Consolidated guideline on sexual and reproductive health and rights of women living with HIV.
https://www.who.int/reproductivehealth/publications/gender_rights/srhr-women-hiv/en/

4 WHO, 2019, Translating Community Research Into Global Policy Reform For National Action: A Checklist For Community

Engagement To Implement The WHO Consolidated Guideline On The Sexual And Reproductive Health And Rights Of Women Living
With HIV. https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/325776/9789241515627-eng.pdf?ua=1



y el darles eleccion muestra que realmente se trata de ellas.’ (Lucy Wanjiku Njenga,
Kenia)

'Siempre hay dificultades cuando se trata de expertos y mujeres viviendo con VIH. La
gente cree que estas ultimas son limitadas, per olvidan que somos expertas porque
vivimos con el VIH." (Francine Nganhale, Camerun)

Con demasiada frecuencia, la participacion es puramente simbdlica.

'‘Cuando se involucra a mujeres y jovenes para que cuenten sus historias, se limita a
pequeifios espacios de voz y con frecuencia, el simbolismo también resulta
retraumatizante en funcion de lo que se nos pida que compartamos; y no
necesariamente se nos ofrece participar en las soluciones.' (Bakita Kasadha, Reino
Unido)

1. Las mujeres viviendo con VIH son centrales en la respuesta

El "arbol de participacion" elaborado por la Comunidad Internacional de Mujeres
viviendo con VIH en 2004 describe los diferentes modos y niveles de participacion. En
la parte superior del arbol, donde brota el fruto, se encuentran iniciativas
desarrolladas y lideradas por redes de mujeres viviendo con VIH, con el apoyo de
otras.

Las colaboradoras de La Ola describen su compromiso con el ideal de organizacion
liderada por mujeres y comunidades.

'Al margen de si estoy operando a nivel internacional o nacional, el tema se centra en
el compromiso ético y la participacion significativa, y para mi eso significa que cuando
tenemos responsabilidades de toma de decisiones y tenemos verdadera influencia en el
trabajo, y cuando de manera ideal, en la medida de lo posible, nos estamos auto
organizando, en verdad nos estamos organizando como comunidad, en vez de ser
invitadas en el espacio de otra gente.' (Bakita Kasadha Reino Unido)

Esto significa que las personas viviendo con VIH (incluidas mujeres y jévenes) tenga un
papel directivo en lugar de uno subordinado.

'La Red 4M es una organizacion de base comunitaria, somos mujeres viviendo con VIH
y dirigimos la organizacion. Cuando invitamos a alguien a trabajar con nosotras,
trabajan con nosotras. Por ello [...], en gran parte de la investigacion que hemos
llevado a cabo en colaboracion con las universidades, lo que hicimos fue trabajar con la
adecuada colaboracion. Eso significa que estamos de acuerdo en cdmo queremos
trabajar y cudles son nuestras prioridades.’ (Longret Kwardem, Reino Unido)

Las colaboradoras de La Ola también hablan sobre las dificultades que surgen cuando
las mujeres viviendo con VIH no estdn implicadas en la definicién y el disefio de
cualquier respuesta sanitaria.



'Odio el eslogan "el final del sida" porque creo que el final del sida se producird solo
cuando encuentren una cura para el VIH y sea asequible a las personas con VIH. Parece
que estos esléganes no ayudan ni contribuyen a la cooperacion internacional ni al
marco politico. Debemos seguir vigilantes pues podriamos encontrarnos con grandes
contratiempos si sequimos los mensajes equivocados.' (Mariana lacono, Argentina)

Figura 2: Arbol de participacién, Comunidad Internacional de mujeres viviendo con VIH/sida, 20045
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Las mujeres viviendo con VIH deben ser socias en igualdad en la investigacién

Dado que la politica y la programacidn, asi como la financiacion correspondiente, se
basan en la evidencia, es fundamental que la investigacién que se hace con las mujeres
para crear esa base de evidencia incluya a mujeres con experiencia propia en esas
cuestiones. En cualquier caso, la investigacion sobre mujeres ha estado ausente en
gran parte en ensayos clinicos®. Ademads, en el contexto del VIH, lo que se ha
investigado "sobre" las mujeres ha sido en gran medida desde una perspectiva
biomédica de arriba abajo’, centrandose principalmente en nuestro papel reproductor,
para "eliminar" la posible transmision?, antes que un enfoque holistico en nuestro
cuidado perinatal, como recomienda la Guia de la OMS.

Como sefalan las colaboradoras de La Ola:

'‘Cuando se mira la historia de la investigacion se observa que las mujeres han sido
excluidas. Todavia hay mucho que no sabemos sobre las mujeres. Por el momento hay
ligeras mejoras, pero no estd cambiando con suficiente rapidez. Y eso afecta nuestra
calidad de vida, lo cual afecta a su vez a nuestra capacidad de disfrutar de nuestros
derechos humanos.' (Longret Kwardem, Reino Unido)

Ademads, a menudo la investigacidn se percibe como extractiva, lo que hace que las
mujeres viviendo con VIH no se sientan reconocidas, incluso cuando estan
compartiendo su propia experiencia.

'Muchos piensan que si haces que alguien firme un formulario ya estdn participando.’
(Longret Kwardem, Reino Unido)

Es fundamental que las y los investigadores consideren a las mujeres viviendo con VIH
como coinvestigadoras y participantes en la investigacion en igualdad de condiciones y
no solo como "sujetos de investigacidon". Las colaboradoras también comentan la
importancia de que las y los investigadores rindan cuentas ante las personas
involucradas en la investigacion.

'Sé que algunas personas tienen muchas dudas cuando se les acerca algun investigador
en busca de informacion porque a menudo lo perciben como una cosa mercantilista y
unilateral tipo: 'voy a recopilar toda tu experiencia y luego me la llevo para analizarla, y
salir disparado para conseguir un doctorado, y no volverds a verme nunca mds'. Por
eso, entiendo muy bien donde hay cinismo, por supuesto, lo entiendo. Para mi, las y los
investigadores no implicados en el activismo del VIH tienen la responsabilidad de no
limitarse a vernos como un vehiculo de progreso en su carrera.' (Bakita Kasadha, Reino
Unido)

6 https://www.theguardian.com/lifeandstyle/2019/nov/13/the-female-problem-male-bias-in-medical-trials

7 Terrence Higgins Trust and Sophia Forum, 2017. Women and HIV: Invisible No Longer. https://www.tht.org.uk/our-work/our-
campaigns/women-and-hiv-invisible-no-longer

8 Chitembo A, Dilmitis S, Edwards O, Foote C, Griffiths L, Moroz S et al., 2012. Towards an HIV-free generation: getting to zero or

getting to rights? Reproductive Health Matters. 20 (39): 5-13. https://doi.org/10.1016/5S0968-8080(12)39638-9



La Guia Consolidada de la OMS sobre SDSR de las mujeres viviendo con VIH
recomienda la investigacidon/accion participativa como un enfoque potencialmente
empoderador (OMS, p. 91). Las colaboradoras de La Ola apoyan con entusiasmo la
investigacion participativa que reconoce la experiencia de las mujeres viviendo con
VIH.

'Empecé dando un mddulo para estudiantes de mdster, donde les hablaba de la
importancia de la investigacion no extractiva, participativa y que reconociera la
sabiduria y la experticia de las personas.' (MarilJo Vazquez, Espafia)

Nuestras colaboradoras hablan de mejores formas de asegurar que la investigacion se
centre en las prioridades de las mujeres viviendo con VIH y que esté dirigida por
mujeres y sus organizaciones.

'‘Cuando ellos [las y los investigadores] acuden a ti ya tienen todos los objetivos y lo que
quieren hacer y quieren que te unas a ellos. La mayoria de las veces, cuando lo
conseguimos, decimos: "en realidad, estas son las cosas que nos gustaria hacer".’
(Longret Kwardem, Reino Unido)

Investigadores y organizaciones deberian ser conscientes de lo que implica la completa
participacién de la gente en la investigacidn.

'Es importante que cuando dices que la gente deberia estar involucrada en la
investigacion, esas personas deberian haber tenido oportunidades de recibir apoyo
para hacerlo. Por mds que nosotras tenemos nuestras experiencias, la investigacion es
una forma sistemdtica de recopilar evidencia, por lo que cuando la gente se alegra de
aportar sus experiencias, tiene que ser apoyada, tanto si se trata de apoyo prdctico
como pagarles el tiempo invertido, el transporte, el cuidado de los nifios. La gente tiene
que tomarse tiempo del trabajo, y volvemos al negocio del voluntariado, porque la
gente se alegra de ser voluntaria, pero no es sostenible. Solo se puede aportar de
forma voluntaria hasta cierto punto.' (Longret Kwardem, Reino Unido)

Las colaboradoras de La Ola también hablar mucho sobre la importancia de la
investigacioén de pares, también como manera de garantizar que las agendas de
investigacion responden de verdad a las prioridades identificadas a través de la
experiencia.

'La investigacion de pares es una investigacion que estd dirigida por las personas para
las personas. Por ello deberia estar iniciada, llevada a cabo y publicada por personas
con experiencia personal en la investigacion, de forma que se base en las prioridades
para las que se hace. De esa manera serd relevante para las necesidades y deseos de la
gente y estaria basada en las realidades de nuestras vidas y en nuestras experiencias, a
si es como deberia ser." (Longret Kwardem, Reino Unido)

Ellas también lo contemplan como una manifestacidn de o un peldafo de la escalera
hacia la autonomia y auto-organizacién de redes y grupos comunitarios, o un peldafio
de la escalera hacia ese fin.



'Me anima ver que hay mds investigadores de pares. Siento que es asi como se
produce, con la persona que tiene la experiencia entendiendo lo que es la investigacion
y como puede utilizarse como mecanismo de cambio en lugar de personas externas que
llegan y examinan, miran y analizan un mundo que no necesariamente entienden. Esto
me motiva de verdad porque sube en esa escalera de colaboraciones reales y,
posiblemente, hacia la auto-organizacion.' (Bakita Kasadha, Reino Unido)

Cuando las mujeres viviendo con VIH participan en la formulacidn de las preguntas es
mas probable que la investigacién aborde sus prioridades.

'Como mujeres, necesitamos respuestas y soluciones. Por eso decimos que tenemos que
sentarnos juntos a la mesa, debatir y escucharnos, y que se deje de llamar anécdotas a
nuestros problemas.' (Martha Tholanah, Zimbabue)



Figura 3. Ejemplo de la Matriz de Cambio en Género elaborada por mujeres viviendo con o afectadas
por el VIH de MENA Rosa como parte de un proceso de investigacion participativa con personal
gubernamental, agencias internacionales y las Naciones Unidas, utilizando el Marco de ALIV(H)E.?

Actitudes, valores y practicas igualitarias
internalizadas; eleccion y agencia

Las mujeres desean tener:

e  Oportunidades para construir su autoestima y
habilidades de liderazgo

e  Acceso a grupos y redes de ayuda de pares

e  Empoderamiento econémico e independencia
financiera

e  Formacion y ayuda legal en relacion a los propios
derechos

e  Acceso a la educacion sin estigmatizacion

e  Programas para abordar la violencia en el seno
familiar

e  Apoyo practico para mujeres que experimentan
violencia

Mas acceso y mayor control de los recursos publicos y
privados

Las mujeres reclaman:

. Mejor acceso a los servicios sanitarios y
maternales, y de salud sexual y reproductiva

e  Servicios sanitarios integrados no
discriminatorios, sin prejuicios, de alta calidad,
con buenos servicios de derivacion y un
tratamiento digno por parte del personal de salud

e  Organizaciones locales que ofrezcan apoyo en las
intersecciones de la violencia contra las mujeres y
el VIH (incluyendo refugios/centros de acogida,
apoyo econémico, acceso al empleo, asistencia
legal y servicios especificos para mujeres que
sufran violencia)

Normas socioculturales igualitarias

Las mujeres desean ver un aumento de la

sensibilizacion publica y comunitaria y campariias

informativas que:

e  Mejore de la sensibilizacién y promueva la
transformacion de normas sociales y de género
perjudiciales que fomentan la desigualdad de
género, invitando a los hombres a tratar a las
mujeres con respeto y dignidad

e  Destaquen los niveles aumentados de violencia
contra las mujeres en su diversidad y las maneras
de abordar la situacién

e  Reconocer y respetar los derechos de las mujeres
trans, minorias sexuales y otras mujeres con
identidades de género no conformes.

e  Use todos los aspectos de los medios, incluyendo
las redes sociales, y colabore con lideres
religiosos y escuelas.

Las mujeres también quieren:

e  Que todas las organizaciones que trabajan en VIH
y violencia contra las mujeres refuercen los
valores de derechos humanos, salud y derechos
sexuales y reproductivos, participacion, igualdad,
seguridad, respuestas basadas en la evidencia y
respeto por la diversidad que se incluyen en el
marco de trabajo ALIV(H)E.

e  Mas trabajo en red y movimientos cruzados para
elaborar intervenciones eficaces que aborden las
intersecciones entre VIH y violencia de género.

Leyes, politicas y asignacion de recursos que
respeten, protejan y cumplan los derechos humanos
de las mujeres

Las mujeres reclaman:

e  Equidad entre mujeres y hombres y proteccion de
los derechos humanos de las mujeres mediante
un enfoque multisectorial

e Plenaimplementacion de leyes y politicas que
protegen los derechos de las mujeres, incluyendo
mujeres viviendo con VIH y mujeres en su
diversidad, del estigma, la discriminacion y toda
forma de violencia, incluidos el matrimonio
precoz obligado y la mutilacién genital femenina

e  Mayor libertad para las organizaciones que
apoyan a las mujeres en su diversidad para llevar
a cabo su trabajo sin temor a ser detenida,
acosada o arrestada por la policia.

e  Mayor compromiso y accion gubernamentales
para integrar el VIH en la agenda de atencion
sanitaria universal

e  Participacion significativa de las mujeres viviendo
con VIH en la elaboracion de estrategias
nacionales contra el sida, estrategias de
empoderamiento de las mujeres y evaluaciones
de género, asi como en el disefio e
implementacidon de politicas y programas
relacionadas.

9 Salamander Trust, UNAIDS et al, 2019, ALIV[H]E in Actlon: Key examples of the Action Linking Initiatives on Violence and HIV
Everywhere (ALIV[H]E) Framework. https://salamandertrust.net/wp-
content/uploads/2017/11/ALIVHE_in_Action_FINAL_Salamander_et_al_March2019.pdf




2. Las mujeres viviendo con VIH deberian ser también coautoras y ponentes de
la investigacion

Algunas colaboradoras también comentan la falta de reconocimiento equitativo de las
contribuciones de las mujeres viviendo con VIH en cuanto a la definicidn, coautoria y
presentacion en conferencias de la investigacidn en la que han estado implicadas.
Incluso cuando se las incluye en la investigacién como participantes, investigadoras
pares o co-elaboradoras, rara vez estdn en posicién de presentarla.*?

'Es muy complejo en cuanto a las interseccionalidades de racismo, sexismo, estado
migratorio, situacion financiera, y creo que todos estos factores influyen. Creo que se
nos ve como personas que podemos dar informacion, podemos darnos a nosotras
mismas, en efecto, pero no somos lo suficientemente profesionales para analizar esa
informacion o para informar sobre ella en un evento de alto perfil. Sorprendente,
realmente sorprendente, porque se habla mucho de las mujeres pero no las veo entre
los investigadores, entre los ponentes de eventos internacionales.' (Bakita Kasadha,
Reino Unido)

De hecho, la posibilidad de que las mujeres accedan a becas para asistir a conferencias
en las que se habla sobre la vida de las mujeres con VIH depende a menudo de que se
presenten con éxito resimenes en los que figuren como autoras.

Esto no es suficiente. Ha llegado el momento de que donantes, investigadores y
organizadores de conferencias reconozcan el papel fundamental que desempefian las
mujeres viviendo con VIH en que la investigacion se lleve a cabo.

Las organizaciones de mujeres viviendo con VIH deben ser incluidas como coautoras
de los estudios y documentos presentados en las conferencias (incluidas las
internacionales) y las representantes de esas organizaciones deben tener acceso a
plataformas en las que presentar, como mujeres con VIH, los resultados de la
investigacidn que ha sido disefiada e informada por sus experiencias vitales y en las
gue han sido implicadas.

Existen algunos ejemplos del cambio de status quo:

'Evaluamos el primer afio de formacion del taller 4M Pregnancy and Beyond (4M
Embarazo y mds alld); lo hice con una sefiora de la Escuela de Higiene [y Medicina
Tropical] de [LSHTM]. Hicimos todo el trabajo juntas. Establecimos los términos de
referencia, quién iba a hacer qué y cudles eran los objetivos. Todas estuvimos de
acuerdo y estdbamos contentas, la dirigimos, evaluamos y analizamos juntas. Cuando
acabamos, la presentamos en [la conferencia] BHIVA y todas aparecimos como
coautoras. Asisti a BHIVA y la presenté, y ganamos un premio por eso, por la manera
en que se llevo a cabo la investigacion.' (Longret Kwardem, Reino Unido)

10 e, for example, the Survivors’ Voices Involvement Ladder https://survivorsvoices.org/involvement-ladder/



Este tipo de participacién sigue siendo muy limitado!! y tiene que convertirse en la
norma en lugar de ser la excepcion.

A pesar de la Guia de la OMS 2017, queda mucho por hacer hasta que las mujeres
viviendo con VIH sean consideradas como socias en igualdad de condiciones en la
investigacion®2,

3. Las mujeres viviendo con VIH deben estar implicadas en la creacion de
politicas

El siguiente paso en la colaboracidn equitativa para una respuesta eficaz y sostenible
deberia ser la creacion de politicas. Sin embargo, las colaboradoras de La Ola de Kenia
y Camerun hablan apasionadamente de los fracasos en la participacion de mujeres
viviendo con VIH en las decisiones politicas sobre el fdrmaco antirretroviral
Dolutegravir (DTG), con importantes repercusiones.

'Incluso cuando estdbamos hablando con el gobierno, cuando fuimos capaces de llegar
al Ministerio de Salud y preguntarles qué estd sucediendo, no habia ningtin espacio de
conversacion entre la sociedad civil o personas en la respuesta, o activistas. Ni siquiera
se consultd con entidades como la Red Nacional de Empoderamiento de Personas
viviendo con VIH/sida de Kenia (NEPHAK) antes de que emitieran esta prohibicion y eso
produjo el enfado: ni siquiera nos preguntaron o nos dijeron lo que estaba pasando; se
limitaron a emitir una prohibicion como si fuéramos inexistentes. Ni siquiera podemos
pensar por nuestra cuenta, ni siquiera podemos aportar nuestras opiniones o
comentarios sobre este tema. Creo que, para mi, esa ha sido la parte mds deprimente.’
(Lucy Wanjiku Njenga, Kenia)

'Apenas se nos implica en las grandes decisiones. Nos damos cuenta de que incluso
cuando aquellas decisiones afectan a nuestras vidas, no estamos ahi. Nuestra
participacion es muy limitada. Para dar un ejemplo concreto, yo soy miembro de la Red
de activistas en tratamiento del VIH de Africa (AfroCAB) sobre DTG pero no participo en
el grupo nacional de trabajo que ha creado mi pais. Aunque pedi formar parte me
dijeron que no, que el grupo era de cientificos, técnicos, y me siento frustrada por eso,
porque no somos conejillos de indias. Tenemos que saber qué se estd decidiendo con
nuestras vidas y que nos involucren en esas decisiones.' (Francine Nganhale, Camerun)

Las colaboradoras de La Ola tienen el firme convencimiento de que las mujeres
viviendo con VIH deben participar en todas las etapas del desarrollo de politicas.

u Tholanah, M, Musiiwa, M, Chung, C, Bell, E, Hale, F, and Welbourn, A. Women and the International AIDS Conference: will
anything change? An analysis of women living with HIV as abstract presenters at AIDS2016. Poster TUPED369, 22nd International
AIDS Conference. https://salamandertrust.net/wp-
content/uploads/2018/07/AIDS2018_WomeninResearch_poster_FINAL_TUPED369.pdf

12 Hale, F., Bell, E., Banda, A., Kwagala, B., van der Merle, L.L.A, Petretti, S., and Yuvaraj, A. (2018) Keeping our core values
ALIV[H]E: Holistic, community-led, participatory and rights-based approaches. Journal of Virus Eradication.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6038131/
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'Creo que las mujeres estdn en el centro y es muy importante incluirlas desde el
principio. En mi pais, por ejemplo, Kenia, si el Programa Nacional de Control del sida e
ITS nos hubiera llamado desde el principio, si nos hubiera convocado a una reunion y
nos hubieran preguntado, esto es lo que dijo la OMS, esta es la investigacion... pero lo
hicieron después. Si lo hubieran hecho antes habriamos tenido un entendimiento
mutuo y alcanzado un punto intermedio. En lugar de publicar una declaracion que fue
mds bien un susto, habrian podido hacer una declaracion que hiciera que las mujeres
se sintieran poderos y en control, y que opciones.' (Lucy Wanjiku Njenga, Kenia)

'Lo que aplaudo es que el Consejo Nacional del sida comenzd a examinar las
enfermedades no transmisibles (ENT) , y sabemos que la mayor de éstas es el cdncer de
cuello uterino, que es algo que hemos estado advirtiendo; tenemos que participar
como mujeres viviendo con VIH. Tenemos que ser incluidas cuando hagan sus
reuniones con las partes interesadas.' (Martha Tholanah, Zimbabue)

Esto incluye la participacion en grupos consultivos y comités asesores, que
comprenden investigacion, politicas y toma de decisiones a nivel de servicios.

'Cuando las organizaciones necesitan miembros para un grupo consultivo, vienen a
nosotras y nosotras se lo ofrecemos a las mujeres [de nuestra red]. Y a veces
descubrimos que algunas de ellas aceptan, lo que significa que pueden influir en cémo
se lleva a cabo la investigacion. [...] Asi que, ademds de influir en la politica, también
orientamos a organizaciones y redes de investigacion.' (Longret Kwardem, Reino
Unido)

No obstante, la confidencialidad suele ser una preocupacion frecuente y debe ser
protegida para que las mujeres puedan participar de forma segura.

'Es importante implicar a las comunidades. Deberia haber una plataforma en la que las
mujeres puedan expresarse con libertad al tiempo que se respeta su confidencialidad.
Es bueno que hablen, pero hay que proteger su identidad." (Rahayu Rahmat, Malasia)

La existencia de grupos es realmente importante para las mujeres que no se sientan
cémodas participando a nivel individual, o que les preocupe la confidencialidad.

'A veces es mds fdcil que la gente se implique si forman parte de una comunidad, en
lugar de hacerlo por su cuenta. Tienen voz, pero su voz se oye en un entorno seguro. De
esa forma se puede contribuir hasta el punto en que una se sienta que puede soltarse y
hacerlo por si sola.' (Longret Kwardem, Reino Unido)

A pesar de la larga campafia llevada a cabo por las mujeres viviendo con VIH en favor
de una participacidn significativa en las decisiones que afectan a nuestras vidas, el
ejemplo del Dolutegravir muestra que queda un largo camino por recorrer.

'Si no hubiéramos alzado la voz y exigido nuestros derechos sobre el DTG es muy

probable que siguiéramos sin DTG. Asi que aun no estamos donde queriamos. Si la
primera decision que toma una persona, que probablemente no serd una mujer,
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consiste en decidir por ella, en lugar de con ella o peguntdndole lo que necesita,
entonces eso quiere decir que tenemos un largo camino por delante.' (Lucy Wanjiku
Njenga, Kenia)

4. Las mujeres viviendo con VIH deben participar en la elaboracion de
programas

La elaboracién de programas es una tercera etapa légica en la que las mujeres viviendo
con VIH tienen aportaciones clave extraidas de sus propias experiencias que pueden
muy valiosas para la elaboracién de programas y servicios que respondan a sus
prioridades.

'Vemos que los programas se crean para y se aplican en nosotras, no los hacemos
nosotras, y ahi es donde nos perdemos. Yo podria ver algo de antemano y podria
cambiarlo para mejor. Y ademds eso nos permite asumir la propiedad del tema.' (Lucy
Wankiku Njenga, Kenia)

Esta participacion es crucial para garantizar que las iniciativas y las actividades sean
éticas, eficaces y sostenibles, basadas en prioridades, experiencias y preferencias de
las mujeres viviendo con VIH.

'Creo que iniciativas como esta han sido bien importantes y transformadoras para
muchas mujeres, no solo en Puerto Rico sino también fuera, porque son iniciativas
enfocadas y pensadas desde mujeres para las mujeres viviendo con VIH, basadas en
evidencia generada por mujeres también."' (L'Orangelis Thomas, Puerto Rico)

5. Las mujeres viviendo con VIH tienen derecho a tomar decisiones sobre su
salud y cuidado

Una vez que las y los trabajadores de la salud y las mujeres viviendo con VIH se
encuentran cara a cara, la colaboracion equitativa auln sigue siendo un tema clave para
una atencién eficaz.

La Guia consolidada de la OMS hace un llamamiento en pro de servicios sanitarios
centrados en las mujeres, que 'incluyen un enfoque de atencidn sanitaria que adopta
de manera consciente la perspectiva de las mujeres, su familia y su comunidad'y
'sistemas de salud que den una respuesta humanizada y holistica a las necesidades,
derechos y preferencias de las mujeres' (Guia de la OMS).

'Yo diria que es realmente importante que una participe de manera activa en su propio
cuidado. Implicarse con el sistema de la manera en que una se sienta mds comoda. [...]
Nuestra participacion garantiza que nuestras realidades se ven reflejadas en los
servicios que nos ofrecen, servicios que nos ayudarian a vivir mejor como mujeres con
VIH." (Longret Kwardem, Reino Unido)
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Figura 4. Dibujo de una mujer viviendo con VIH siguiendo formacion de mentora de pares en Kenia en
el que muestra las cualidades que habria que priorizar en su centro sanitario ideal*3.

Sin embargo, las colaboradoras de La Ola describen muchas situaciones en las que no
se confia en las mujeres viviendo con VIH para tomar decisiones sobre sus vidas, sino
que las y los proveedores de salud nos dicen qué hacer en lugar de consultarnos y
escucharnos. Ellas comparten ejemplos de esterilizaciéon y aborto forzados y bajo
coaccion (Malasia), negacion de planificacion familiar y otros servicios de salud sexual
y reproductiva (Uganda), y retencién de la informacién sobre el hecho de que las
personas con una carga viral indetectable no transmiten el VIH (en Reino Unido), lo
gue se conoce como I=Il o "Indetectable = Intransmisible".

'El personal sanitario quiere decirte lo que has de hacer. Lo hacen con la mejor de las
intenciones. Una vez yo estaba en el hospital y habia salido a pasear por el pasillo.
Cuando regresé habia un médico y seis estudiantes de medicina en torno a mi cama
hablando de mi caso, pero yo no estaba alli. Lo que yo les digo es que el término
‘centrado en la paciente’ significa conocer quién es la paciente, quién tiene el poder. El
o la paciente tiene todo el poder sobre su vida. Todo.' (Marilo Vazquez, Espaiia)

También comparten historias sobre profesionales de la salud que no comunican a las
mujeres los cambios en sus regimenes de tratamiento.

'Las mujeres que estaban tomando Dolutegravir (DTG) volvieron a recibir sus
tratamientos anteriores y yo creo que ni siquiera les dijeron lo que estaba pasando.
Creo que las y los proveedores de salud consideran que las mujeres con VIH estamos
mds o menos desinformadas, por lo que cuando se encuentran ante una mujer
informada se sienten amenazados. Y lo que resulta triste es que esos proveedores son

13 Salamander Trust, PIPE and UNYPA, 2018, 4M+ Perinatal Peer Mentoring Programme for Women living with HIV: Advocacy

Brief about the 4M+ Programme https://issuu.com/salamandertrust.net/docs/20180308_4m_advocacybrieflowresfina
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casi como dios porque son las personas a las que acudes cuando estds enferme y sales
sintiéndote mejor, o en unos pocos dias mejoras.' (Lucy Wanjiku Njenga, Kenia)

La formacién de estudiantes de medicina y enfermeria debe promover una mejor
comprension de que los y las pacientes son expertos en su propia vida y que su
experticia debe ser respetada.

'La respuesta de estos estudiantes nos trae esperanza en que, de manera gradual, la
formacion de profesionales de la salud adoptard esta otra idea, esta comprension de
que no son los unicos que tienen conocimientos, que la paciente sabe de su propia vida.
Es la unica manera de garantizar que el cuidado resulte eficaz.' (MariJo Vazquez)

[Si desean ver mds sobre participacion en la atencidn sanitaria, vean el Articulo 2
Acceso a la salud y los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres viviendo con
VIH.]

6. Elapoyo de paresy las organizaciones de mujeres viviendo con VIH son una
base vital para una participacion significativa y unos resultados eficaces en
investigacion, politicas y programas

Las actividades de los grupos y redes de apoyo de pares suelen ser un libro cerrado: en
el mejor de los casos, una floritura opcional y en el peor, se ve a veces como una
amenaza a investigadores, responsables de politicas, programadores y personal de
servicios. Sin embargo, esas actividades son fundamentales para las mujeres viviendo
con VIH: capacitan a las mujeres para defender y reclamar sus derechos, sintiéndose
apoyadas al saber que no estan solas.

'En nuestro contexto nos encontramos con situaciones en las que [las mujeres] son
objeto de abuso, no pueden expresarse, pero cuando se retnen y comparten sus
experiencias y comparten su experticia, se encuentran mejor preparadas para defender
sus derechos cuando sea necesario.' (Francine Nganhale, Cameruin)

Incluso cuando no es el objetivo explicito, el sentido de solidaridad y apoyo es un
resultado vital de la unién de las mujeres viviendo con VIH que puede transformar la
capacidad de las mujeres para participar en la toma de decisiones que afectan a sus
vidas.

‘Los talleres crean vinculos entre las mujeres y unas redes de apoyo que no
necesariamente estaban antes. A menudo responden a necesidades particulares, como
la de sentirse acompafiadas, que no siempre se tienen en cuenta y que a veces son
resultados que uno no espera pero que son igual de buenos.' (L'Orangelis Thomas,
Puerto Rico)

La participacién en grupos de apoyo de pares y en redes de mujeres viviendo con VIH

es un elemento clave para la difusién de informacidn actualizada, asi como la
formacion de perspectivas colectivas y respuestas a los nuevos avances en politicas,
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evidencia y programacién, todo lo cual es importante para inspirar resultados mas
eficaces y sostenibles.

'La mayoria de las personas bien informadas que conozco obtienen informacion de
nosotras, nuestras pares, grupos comunitarios. En este sentido, entendemos que donde
no tienen esos vinculos con sus pares se estdn perdiendo informacion crucial.' (Bakita
Kasadha, Reino Unido)

El apoyo entre pares y las redes de mujeres ofrecen la base para una participacion
significativa de las mujeres viviendo con VIH a todos los niveles. Para algunas, esto sera
a través de la generacion de confianza y el sentimiento de apoyo que se deriva de
formar parte de un grupo.

'Es muy importante que quien quiera que dirija la investigacion cree la oportunidad y
los recursos para dar apoyo a la gente para que participe. Y a veces es mds fdcil
participar cuando se forma parte de un grupo, por eso tenemos la red, la red 4M. Lo
habitual es que si te acercas a alguien de manera individual se podria percibir como
algo amenazador, pero si invitas a esas personas como grupo, al estar ya
familiarizadas con ese grupo, haber construido esa relacion de confianza y haberse
sentido parte de esa comunidad, es mds fdcil que participen. Y por eso es tan
importante que sigamos haciendo el trabajo que hacemos, porque asi es como damos
apoyo a esas sefioras para que se sientan lo suficientemente empoderadas para
participar en investigaciones. Asi, los espacios sostenibles solo para mujeres son muy
importantes por ese motivo también, por potenciar la investigacion de pares, y con el
trabajo que hacemos eso forma parte de lo que ofrecemos a las mujeres.’ (Longret
Kwardem, Reino Unido)

Para otras, consiste en tener una plataforma y oportunidades para desarrollar
capacidades en un entorno de confianza.

'Si no fuera por el apoyo de pares no habria hablado en estas conferencias. Me
ayudaron dandome esta pequefia plataforma para compartir lo que podemos hacer. Yo
descubri lo que puedo hacer, gané fortaleza, obtuve todo de la pequeiia plataforma
que me ofrecieron a nivel comunitario. Aprendi a que confiaran en mi a nivel
comunitario, me dieron un espacio para hablar a nivel comunitario, de forma que la
comunidad se identifico con mi pasion, mi fortaleza y ellas me hicieron crecer.' (Resty
Nalwanga, Uganda)

7. Los socios a todos los niveles tienen que garantizar que las mujeres viviendo
con VIH reciben recursos para asegurar una participacion significativa

Garantizar una participacidn significativa de las mujeres viviendo con VIH no es tan
sencillo como enviar una invitacién y, por supuesto, necesita ir mas alla de esto para
gue sea significativa. La implicacion y la participacién de las mujeres viviendo con VIH
nunca deberian considerarse como medios para un fin, limitdndose a marcar la casilla
"hemos consultado".
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'Con el reciente aumento de la pobreza y de la responsabilidad sobre los hombros de
las jefas de familia en los hogares, se hace muy dificil sostener la participacion al no
tener financiamiento. Muchas de las miembros de ICW, por ejemplo, trabajan durante
el dia, de 8 de la mafiana a 8 o 6 de la tarde. Entonces si hay, por ejemplo, toda clase
de actividades en el Congreso Nacional, o en el Fondo de Poblaciones de Naciones
Unidas, ONUSIDA o quien sea, a veces las compaiieras no pueden asistir por cuestiones
laborales. Muchas de ellas trabajan también con cobro diario. Asi que, claro, uno puede
decir: 'Ay, ICW no estd presente’, o 'Dicen que estdn pero no estdn en ningun lado".
Pero las compaiferas no van a dejar un dia de trabajo para ir a una actividad.'
(Mariana lacono, Argentina)

Esto es muy importante. Hacemos un llamamiento a donantes, investigadores,
creadores de politicas, programadores, proveedores de servicios y otras personas en
posiciones de poder e influencia para que reconozcan estas complejas realidades y que
trabajen con las mujeres viviendo con VIH para garantizar una participacién
significativa.

(Si desean ver mas sobre financiacidn para la participacion significativa de las mujeres,
vean el Articulo 1: Financiar organizaciones de mujeres viviendo con VIH.]

¢Qué cambios desean las colaboradoras de La Ola?

e Reconocer y valorar la experticia y las experiencias de mujeres viviendo con VIH en
la elaboracién de respuestas al VIH éticas, eficaces y sostenibles.

e Reconocer a las mujeres con VIH como socias, coautoras y ponentes de la
investigacion en la que hayan estado implicadas.

e Implicar a las mujeres viviendo con VIH desde el principio en todas las
conversaciones y procesos de toma de decisiones que las afectan y garantizar que
contindan participando de manera eficaz en los procesos de disefio,
implementacion, monitoreo y evaluacion.

e Darapoyo a las redes y organizaciones de mujeres viviendo con VIH. Las mujeres
necesitan apoyo sostenido de sus pares para poder participar de manera eficaz en la
toma de decisiones que las afectan.

e Asegurar y financiar enfoques éticos para facilitar una participacion significativa en
los foros de toma de decisiones, tomando en cuenta cuestiones de confidencialidad,
financiacién, plazos, otros compromisos (empleos, familia, etc.), y las limitaciones
relacionadas.

Posdata: En estos momentos en que Covid-19 nos sobrecoge globalmente, es ain mas
importante que las mujeres viviendo con VIH participen de manera significativa en todas las
decisiones relativas a nuestros SDSR. Cada dia tenemos noticias del aumento de la violencia
por parte de la pareja que enfrentan las mujeres en comunidades en confinamiento, el
acceso limitado a medios y servicios contraceptivos, incluidos los preservativos, el acceso
reducido al aborto (con futuros aumentos concurrentes de la morbilidad y mortalidad
maternas). Sin duda, también se producira escasez de ARV. Y todavia tenemos que aprender
sobre los efectos que Covid-19 tiene en mujeres con VIH en todo su ciclo vital, incluido el
embarazo, asi como los efectos sobre el bebé en el Utero o después del parto. Una de las
cosas que mas de tres décadas de activismo comunitario global en VIH nos ha ensefiado, asi
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como al movimiento de derechos de las mujeres, es que no habra una respuesta ética,
eficaz y sostenible sin una participacién comunitaria significativa para defender nuestra
SDSR4,

Ademas del material ya citado, a continuacién sugerimos algun material
adicional, en orden cronoldgico.
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La Ola, Mujeres viviendo con VIH, activistas, con voz y
empoderadas.

Salamander Trust 2019-2020

https://podcasts.apple.com/gb/podcast/salamander-trust-the-whave-podcasts/id1453316451

La Ola es una serie de pddcast por y para mujeres viviendo con VIH que hablan de nuestra
salud y derechos sexuales y reproductivos.

e Eninglés: The WHAVE https://salamandertrust.net/project/podcasts/

e En espafiol: La Ola https://salamandertrust.net/project/salamander-trust-podcasts-en-
espanol/

e Enfrancés: La Vague https://salamandertrust.net/project/salamander-trust-podcasts-
en-francais/

e #1 (Ingles) Lucy Wanjiku Njenga, Kenia. ¢ Por qué restringir el acceso al fadrmaco
antirretroviral Dolutegravir a mujeres en edad reproductiva?

e #2 (Francés) Francine Nganhale, Camerun. La importancia de la ayuda entre pares para
mujeres viviendo con VIH en la Republica Democratica de Congo.

e #3 (Espanol) L'Orangelis Thomas, Puerto Rico. Mujeres viviendo con VIH, salud sexual y
placer.

e #4 (Espanol) Marilo Vazquez, Espaia. Aprendiendo de mujeres viviendo con VIH: formacidn
para estudiantes de enfermeria.

¢ #5 (Inglés) Resty Nalwanga, Uganda. Acompafiamiento de pares para madres jévenes
viviendo con VIH.

e #6 (Inglés) Martha Tholanah, Zimbabue. ‘¢ Por me someten a cribaje si no dispongo de
recursos en caso de que necesite tratamiento?’ Cancer cervical y mujeres viviendo con VIH.

* #7 (Inglés) Bakita Kasadha, Reino Unido. Investiga con nosotras, no sobre nosotras:
participacidn significativa de personas viviendo con VIH.

e #8 (Inglés) Bakita Kasadha, Reino Unido. Indetectable = Intransmisible: transformar la
manera en que nos percibimos como mujeres viviendo con VIH.

 #9 (Inglés) Lucy Wanjiku Njenga, Kenia. Una historia de éxito para hacer campafia colectiva:
cambio de la 'restriccion' de Dolutegravir fpara mujeres en edad reproductiva.

e #10 (Inglés) Rahayu Rahmat, Malasia. Mujeres viviendo con VIH, trabajadoras del sexo y
usuarias de drogas: retos para el acceso a su su salud y derechos sexuales y reproductivos.

e #11 (Espafiol) Mariana lacono, Argentina. Mujeres viviendo con VIH en Argentina, nuestras
prioridades.

e #12 (Inglés) Longret Kwardem, Reino Unido. 4M Mentor Mothers: ¢donde estan los fondos?
¢ #13 (Inglés) Longret Kwardem, Reino Unido. Investigacion de pares y participacion
significativa de mujeres viviendo con VIH, un desafio continuo.
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ANTECEDENTES DE ESTE ARTICULO

Los pddcast son cada vez mas populares, pueden ser producidos y editados con un equipo
muy basico y son accesibles a personas de todo el mundo a través de un teléfono inteligente
o computadora. En cada episodio de la Serie 1 de La Ola, una colaboradora cuenta una
historia de trabajo de incidencia politica, organizacidon o ayuda entre pares, realizado pory
para mujeres viviendo con VIH. De esta forma, colaboradoras de Africa, Asia, América Latina
y Europa comparten sus perspectivas, experticia y prioridades actuales en episodios en
inglés, francés y espafiol.

Algunos temas surgen una y otra vez en diferentes episodios, y esos son los que recopilamos
en esta coleccidén de articulos tematicos pensados para dar apoyo a la difusion de mensajes
clave que surgen del pdédcast La Ola:

e Articulo 1: Financiacion de organizaciones de mujeres viviendo con VIH

e Articulo 2: Acceso a la salud y los derechos sexuales y reproductivos y servicios de
VIH para mujeres y nifias con VIH

e Articulo 3: Socias en igualdad: reconocer la experticia de las mujeres viviendo con
VIH

Esperamos que estos articulos sean del interés de equipos relevantes de ONUSIDA, la OMS y
otros socios técnicos, Ministerios de Salud, ONG, redes y asociaciones de personas viviendo
con VIH, y otras implicadas en el abordaje del VIH y/o la salud y los derechos sexuales y
reproductivos de las mujeres y nifias viviendo con VIH.

Un cuarto articulo estd pensado para mujeres viviendo con VIH que estén interesadas en
hacer un pddcast:

e Articulo 4: Guia practica para realizar un pddcast para mujeres viviendo con VIH

Para tener acceso a todos los articulos, haz clic aqui, por favor.

Cita sugerida: Salamander Trust et al (2020) Pédcast La Ola — Articulo 3: Socias en igualdad:
reconocer la experticia de las mujeres viviendo con VIH.

Agradecimientos:
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