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Folleto de referencia rapida 2.4: Funciones
de los usuarios en la planificacidon
comunitaria de la Parte A del RWHAP

Importancia continua de la participacion de los usuarios

La participacion de los usuarios es un componente central del Programa Ryan White contra el VIH/
SIDA (RWHAP, por sus siglas en inglés) y de la planificacion comunitaria de la Parte A del RWHAP,
segun se describe en «A Living History» del RWHAP:

«La adaptabilidad del Programa Ryan White contra el VIH/SIDA durante casi 20 afios esta
ligada a su capacidad de dar respuesta a las tendencias que surgen en la epidemia. Esta
capacidad de respuesta nunca habria sido posible sin la participacion de los usuarios en
casi todos los niveles de la administracion del programa—algo tan vital que ahora es un
requerimiento legal.

Desde la participacion en los Consejos de Planificacion, las agrupaciones y las juntas
de asesoramiento de usuarios hasta la representacion dirigida por los usuarios y la
prestacion directa de servicios a pares que sean VIH positivos, los usuarios han logrado
que sus voces se oyeran. Ellos también han sido esenciales para evaluar la eficacia de
los programas y servicios de Ryan White, al garantizar que estén mejor estructurados
para cubrir las necesidades de las personas que viven con VIH/SIDA. La historia de este
programa —y su futuro—no seria fiel sin mencionarlos a ellos.»*

El Manual de la Parte A del RWHAP hace eco de esta perspectiva, y explica:

«El Programa Ryan White contra el VIH/SIDA reconoce la funcidn esencial de [las personas
que viven con VIH/SIDA] PLWHA, en especial de quienes son usuarios de los servicios de la
Parte A de Ryan White, para la planificacion e implementacion de programas tendientes a
atender a poblaciones determinadas de forma satisfactoria. Un emblema de la planificacion
participativa de la Parte A de Ryan White es el compromiso significativo y sustancial por
parte de las personas PLWHA.»?

Requisitos legislativos para el compromiso de los usuarios

La Ley Ryan White de Recursos Integrales de Emergencia contra el SIDA del afio 1990 (CARE, por
sus siglas en inglés) exigia que los consejos de planificacion de la Parte A del RWHAP incluyeran
entre sus miembros a «comunidades afectadas, lo que incluye personas con enfermedad por VIH.?
Las Enmiendas del afio 2000 agregaron el siguiente requisito:

«(i) No menos del 33 por ciento del consejo debe estar compuesto por personas que
estén recibiendo servicios relacionados con el VIH» [en virtud de la Parte Al y que no
estén alineados. «No son funcionarios, empleados ni consultores de ninguna entidad
que reciba sumas correspondientes a tal subsidio, y no representan a ninguna de
tales entidades, y reflejan los datos demograficos de la poblacion de personas con
enfermedad por VIH» en el drea de servicio.*
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La legislacion también requiere opiniones de la comunidad, de personas que viven con VIH (PLWH,
por sus siglas en inglés) y, en especial, de usuarios de servicios de la Parte A del RWHAP:

» El establecimiento de prioridades y la distribucion de recursos (PSRA, por sus siglas en inglés)
deben basarse en factores que incluyan “... las prioridades de las comunidades con VIH/SIDA

hacia las cuales se dirigen los servicios»?>

» Los consejos de planificacion deben «establecer métodos para obtener informacion sobre
las necesidades y las prioridades de la comunidad, que pueden incluir reuniones publicas..., la
organizacion de grupos de sondeo, y la convocatoria de paneles ad-hoc».®

El Funcionario Electo Principal (CEO, por sus siglas en inglés) de un Area Metropolitana Elegible
(EMA, por sus siglas en inglés) debe establecer y mantener un consejo de planificacion que

cumpla con los requisitos legislativos acerca de la participacion de los usuarios. Los programas

mas pequefios de la Parte A del RWHAP, llamados Areas de Subvencién Transitoria (TGA, por sus
siglas en inglés), ya no tienen como requisito contar con un consejo de planificacion. Sin embargo,
un CEO que decida no utilizar un consejo de planificacion debe proporcionar «a la Secretaria
documentacion donde se detalle el proceso utilizado para obtener datos de la comunidad en el area
de transicion (en particular, de personas que viven con VIH) a fin de formular el plan general para

establecer las prioridades y distribuir los fondos...»

Otras funciones de los usuarios en los programas de la Parte A del RWHAP

Como lo sugiere el lenguaje legislativo, ser miembro del consejo de planificacion/drgano de
planificacion (PC/PB, por sus siglas en inglés) es una forma de participacion de los usuarios esencial,
aunque los usuarios desemperfien muchas otras funciones primordiales. Tales funciones pueden
ofrecer oportunidades de liderazgo, asi como la posibilidad de ayudar a fortalecer los servicios

contra el VIH. Por ejemplo:

Comité/comision de usuarios: La mayoria de los
PC/PB cuentan con un comité o una comision
de personas PLWH o usuarios, abierto tanto

para miembros del PC/PB como para otras
personas PLWH. Los miembros son una fuente
de informacion continua para el proceso de
planificacion.

Comités: Muchos PC/PB invitan a personas que
no son miembros a colaborar en comités que no
sean de gobierno. Por ejemplo, normalmente no
colaboran en el Comité Ejecutivo, el Comité de
Miembros, ni el comité responsable de establecer
las prioridades y distribuir los recursos, sino que
suelen colaborar en los comités responsables

de otras tareas de planificacion, tales como la
planificacion integrada/general, la evaluacion

de necesidades y el sistema de atencioén/las
estrategias de atencion.

Grupos de trabajo: Los PC/PB a veces establecen
grupos de trabajo de corto plazo para abordar un
asunto especifico relacionado con un servicio.
Los usuarios que no estan involucrados aun en

el PC/PB y representan a diversas poblaciones

de personas PLWH pueden ofrecer perspectivas
valiosas.

Juntas de Asesoramiento de Usuarios (CAB,
por sus siglas en inglés): Muchos proveedores
de servicios relativos al VIH financiados por el
RWHAP cuentan con juntas CAB, que ofrecen a
los usuarios una oportunidad para proporcionar
opiniones importantes a los servicios.

Reuniones del PC/PB y de los comités: Las
reuniones relacionadas con el PC/PB siempre
son abiertas al publico. La concurrencia ayuda
a los usuarios a estar mas informados acerca de
la epidemia local y los servicios de atencion y
tratamiento.
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Reuniones del ayuntamiento: Los PC/PB Gestion de Calidad Clinica (CQM, por sus siglas
suelen realizar reuniones en el ayuntamiento en inglés): Muchos proveedores de servicios

u otras reuniones publicas en la comunidad. realizan encuestas de satisfaccion una o varias
La concurrencia brinda oportunidades para veces al afio como parte de sus actividades

que los usuarios hagan comentarios y reciban de CQM. Completar una encuesta andnima
informacion del PC/PB. ayuda a ofrecer al proveedor de servicios una

retroalimentacion importante acerca de la
calidad del servicio y de cualquier tema que
deba abordarse. A menudo, estas herramientas
se desarrollan con informacion brindada por los
usuarios. Ademas, muchos destinatarios de la
Parte A del RWHAP «invitan a representantes de
usuarios a unirse a sus comités de gestion de
calidad y a participar en proyectos de mejora de
la calidad, e incorporan opiniones de los usuarios
para mejorar la atencion y los servicios contra el
VIH» 8

Evaluacion de necesidades: Todos los PC/

PB llevan a cabo actividades de evaluacion de
necesidades para recopilar datos de los usuarios
de los servicios del RWHAP, asi como de otras
personas PLWH que estén o no recibiendo
atencion. La participacion en una encuesta o
grupo de sondeo de personas PLWH es un aporte
importante para el proceso de planificacion,

y permite a los usuarios describir qué esta
funcionando bien, asi como también identificar
necesidades, obstaculos y deficiencias en los
servicios.

Valor de la participacion de los usuarios

La participacion de los usuarios tiene muchos beneficios. Cuando un PC/PB es capaz de estructurar
y gestionar multiples funciones para los usuarios e interactuar con los usuarios de comunidades con
caracteristicas demograficas y geograficas diversas, dicha participacion:

« Ofrece el contacto necesario entre el PC/PBy ¢ Pone a disposicion opiniones en tiempo real

la comunidad a la que se dirige, por lo que los sobre asuntos y planes nuevos y emergentes,
miembros reciben con frecuencia perspectivas lo cual ayuda a garantizar la accidén oportuna y
externas las decisiones racionales

« Ayuda a garantizar que los servicios reflejen las ¢ Ayuda al PC/PB y a los destinatarios a entender
necesidades de los usuarios las diversas necesidades de servicio de varias

« Brinda una perspectiva practica del «usuario» subpoblaciones de personas PLWH

sobre los modelos, la calidad y la eficacia del
servicio
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Fomentar la participacion de los usuarios

EL PC/PB y sus miembros pueden utilizar muchas estructuras y estrategias diferentes para fomentar
la participacion de los usuarios. Por ejemplo, se pueden emplear:

DISPOSICIONES DE LOS ESTATUTOS, tales como:

Un comité o una comision de personas PLWH con posibilidades abiertas de participacion, de
manera que quienes sean miembros del PC/PB, asi como quienes no lo sean, puedan colaborar

Requisito o preferencia de que un codirector del PC/PB sea un usuario u otra persona PLWH
Requisito de que todos los comités incluyan miembros usuarios

Implementacion de codirectores del comité, con la condicion de que uno de los codirectores
sea un usuario u otra persona PLWH

Requisitos de quorum que no solo especifiquen el porcentaje de todos los miembros que deban
estar presentes, sino que también exijan que los usuarios estén presentes para que se traten los
temas, tanto en las reuniones del PC/PB completo como en las del comité

Procedimientos para que quienes no sean miembros del PC/PB colaboren en los comités que no
sean de gobierno

PROCESOS DE PLANIFICACION que requieren:

Recibir opiniones de usuarios a través de encuestas regulares de evaluacion de necesidades,
grupos de sondeo y/o estudios especiales

Realizar sesiones regulares de comentarios y opiniones en diversas ubicaciones dentro del area
de servicio

Usar las redes sociales para anunciar reuniones y eventos e informar acerca de actividades y
decisiones

Lograr el acceso a las reuniones por teléfono o por otros medios electronicos
Tener periodos definidos para comentarios del publico en todas las reuniones

Establecer una comunicacion regular con los grupos de personas PLWH existentes

ESFUERZOS PROACTIVOS POR PARTE DEL PC/PB, tales como:

Publicitar oportunidades de participacion activamente

|dentificar y contactar activamente a subpoblaciones especificas de personas PLWH cuya
participacion sea especialmente necesaria—con la ayuda de miembros del PC/PB de esas
comunidades

Proporcionar oportunidades de desarrollo de liderazgo para los usuarios, como la capacitacion
de posibles miembros del PC/PB
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ESFUERZOS DE MIEMBROS INDIVIDAULES DEL PC/PB, para que puedan:
e Actuar como intermediarios para subpoblaciones especificas de personas PLWH

» Incentivar personalmente a sus amigos a participar en las reuniones del ayuntamiento y las
actividades de evaluacion de necesidades del PC/PB

» Representar al PC/PB en eventos de la comunidad o de personas PLWH
e Invitar a otros usuarios a las reuniones del comité o de la comision de personas PLWH
e Funcionar como un mentor o socio para un posible o nuevo miembro del PC/PB

» Hablar positivamente sobre los beneficios y la importancia de la participacion activa, lo que
incluye los beneficios para los usuarios y la comunidad

Los lideres del PC/PB y quienes componen el Comité de Miembros suelen tomar la iniciativa en
cuanto a incentivar a los usuarios a que se desempefien en funciones activas y variadas en relacion
con el trabajo del PC/PB y el programa general de la Parte A del RWHAP. Aunque su liderazgo es
importante, cada miembro del PC/PB tiene una responsabilidad y una oportunidad de ayudar a
maximizar diversas funciones de los usuarios en el programa de la Parte A del RWHAP.
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