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El Centro de Investigaciones Innocenti de UNICEF

El Centro de Investigaciones Innocenti de UNICEF en Florencia, Italia, fue fundado en 1988 para reforzar la
capacidad investigadora del Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia y para apoyar sus actividades

en defensa del nino en todo el mundo. El Centro, (cuya denominacién oficial es Centro Internacional para

el Desarrollo del Nifo), se encarga de proporcionar informacién y analisis para ayudar en la formulacion de
politicas y acciones de sensibilizacién en la defensa de los nifos; actia como enlace y catalizador para el
intercambio de informacion y reflexiones estratégicas sobre los problemas de los nifos, y apoya el desarrollo
de programas y la creacion de los medios necesarios.

Los estudios de Innocenti presentan nuevos conocimientos y perspectivas sobre temas criticos que afectan a la
infancia. Por esta razén, pueden incluir opiniones que no reflejan, necesariamente, las politicas o los puntos de
vista de UNICEF sobre algunas cuestiones.

El Centro colabora con la institucién anfitriona que lo acoge en Florencia, el Istituto degli Innocenti, en
determinados ambitos de trabajo. El Centro recibe del gobierno italiano los fondos esenciales para su
funcionamiento, mientras que para los proyectos especificos también brindan ayuda econémica otros
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PROLOGO

En el mundo, millones de ninos y nifas han perdi-
do a uno o a ambos de sus padres por causa del
SIDA y otros tantos millones viven con familiares
enfermos y enfermos terminales. El profundo
trauma de perder a uno o a los dos progenitores
tiene implicaciones devastadoras a largo plazo,
no sélo para el desarrollo y el bienestar del nifo,
sino también para la estabilidad de algunas co-
munidades.

El SIDA no sélo mata a los padres; también a
hermanos y hermanas, a tios y tias, a vecinos,
profesores y otros miembros de la comunidad.
Esté vaciando las escuelas, acabando con fa-
milias enteras y extinguiendo la esperanza. Se
suele decir que «se necesita un pueblo para criar
a un nino» pero, ¢qué pasa con esa nifa o nifo
cuando el pueblo esta asediado por moribundos,
ensombrecido por los muertos?

EI'VIH y el SIDA acortan la infancia. Los nifos
dejan de ir al colegio para cuidar de sus padres
moribundos o para ganar dinero. Muchos se
quedan en la miseria cuando mueren sus padres.
La terrible combinacion de verglienza y miedo
que rodea el VIH y el SIDA alimenta una cultura
de silencio que empeora el estigma y causa mas
dano. Estos nifos y ninas, solos y hambrientos,
sufren en silencio acosados por el miedo cons-
tante de saber que pueden ser los préximos o
que su secreto puede hacerse publico. El VIH y el
SIDA comprometen el derecho de los nifos a so-
brevivir, a recibir educacion y atencién sanitaria.
Ponen en peligro su derecho a estar protegidos
frente a la discriminacion, el abuso y la explota-
cion sexual, el trafico y la trata con nifos y ninas,
y el trabajo infantil. Privan a los nifos y ninas de
sus derechos a crecer en un entorno familiar y a
desarrollar todo su potencial.

Con la Convencioén sobre los Derechos del Nino,
la comunidad internacional ha reiterado la respon-
sabilidad de los Estados en la proteccion de los
derechos del nifo, incluida la asistencia y apoyo a
familias y comunidades, y la garantia de atencién

prioritaria para los grupos més vulnerables. Sin
embargo, al igual que el VIH y el SIDA, agravan
los riesgos a los que se enfrentan los nifos, re-
velan la debilidad de la infraestructura existente y
de los sistemas gubernamentales para proteger
a los nifos y ninas, incluidos los huérfanos, que
han quedado en situacion de vulnerabilidad debi-
do al SIDA. En la cadena de responsabilidad com-
partida para la supervivencia y desarrollo de los
ninos y para la materializacién de sus derechos,
hay demasiados eslabones rotos o perdidos.

En octubre de 2005, UNICEF, ONUSIDA y mu-
chos otros aliados lanzaron una campana global:
«Unidos por la infancia, Unidos contra el SIDA».
La campana proporciona una plataforma para
ofrecer apoyo conjunto a los programas naciona-
les y locales para prevenir la infeccion entre ado-
lescentes y jovenes y la transmisiéon del VIH de
madre a hijo, proporcionar tratamiento pediatrico
y proteger a los nifos y ninas que padecen VIH y
SIDA.

La campana mundial tiene una duracién de cinco
anos y su objetivo es conseguir un progreso con-
siderable y medible para la infancia, basado en
una serie de objetivos fundamentales, las «Cua-
tro P», cuatro prioridades que pueden marcar
una diferencia real en la vida de los nifios y ninas
afectados por el VIH/SIDA:

1. Prevenir la transmision del VIH de madre a
hijo(a). Para 2010: ofrecer los servicios apro-
piados al 80% de las mujeres que lo necesi-
ten.

2. Proporcionar tratamiento pediatrico. Para
2010: proporcionar tratamiento antirretroviral
y/o cotrimoxazol al 80% de los nifos y ninas
que lo necesiten.

3. Prevenir la infeccidon entre adolescentes y
jovenes. Para 2010: reducir el porcentaje de
jovenes con VIH en un 25% globalmente.

4. Protegery apoyar a los nifios y nifas afec-
tados por el VIH/SIDA. Para 2010, llegar al
80% de los nifos y nifas mas necesitado.

Innocenti Insight



En comunidades de todo el mundo, la gente esta
aceptando el reto de proteger a los nifios y ninas
afectados por el VIH y el SIDA. En medio del
horror y la desesperacién hay enormes actos de
valor, solidaridad y compromiso. Este Innocenti
Insight se inspira en muchos de esos esfuerzos.

El presente informe esta pensado para avanzar en
el debate sobre el impacto del VIH y el SIDA en la
infancia de tres formas fundamentales: senalando
la situacion de los nifos y nifas huérfanos por el
SIDAy las limitaciones de las respuestas actuales
para garantizar que puedan disfrutar de sus dere-
chos; revisando las opciones para la protecciéon de
estos nifos y nifas, destacando las experiencias
utiles y las lecciones aprendidas de los enfoques
familiares y locales; e identificando las formas en
que los agentes locales, nacionales e internacio-
nales pueden cumplir sus responsabilidades de
una forma eficaz para salvaguardar los derechos
humanos de la infancia, con especial atencién a
los ninos y ninas huérfanos por el SIDA.

Reconociendo los vinculos inextricables entre
VIH, SIDA y pobreza, este informe respalda un
movimiento creciente dentro de la comunidad
internacional para desarrollar estrategias de bien-
estar social como una red de seguridad vital para
alcanzar al niumero, cada vez mayor, de nifos y
ninas vulnerables. En muchas comunidades, las
medidas de proteccién social, entre las que se
incluyen transferencias en efectivo a las familias,
seguros médicos e iniciativas para garantizar el
acceso a la escuela, estan proporcionando un
apoyo fundamental a las familias que lo necesi-
tan. Los impactos del VIH y del SIDA son una
consecuencia directa de la desigualdad vy la ex-
clusion social, y el acceso al bienestar social no
debe considerarse como caridad, sino como un
derecho humano fundamental. Aun asi, quedan
retos clave pendientes: ;cémo transformar los
mecanismos existentes en los paises de bajos
ingresos en politicas y sistemas de bienestar so-
cial?, ;cdmo financiar estos sistemas para garan-
tizar la sostenibilidad?

Innocenti Insight

La catastrofe del tsunami de diciembre de 2004
demostré que el mundo es capaz de proporcionar
apoyo coordinado y global a gran escala, de res-
ponder a las necesidades inmediatas, asi como
de hacerse cargo de la rehabilitacion a largo
plazo. La extraordinaria solidaridad y respuesta
tras la catastrofe del tsunami puso de manifiesto
la capacidad colectiva de la gente para colaborar
con el fin de cuidar y proteger a la infancia y sal-
vaguardar sus derechos en el contexto de una
situacion de emergencia drastica.

Se debe utilizar la misma determinaciéon y com-
pasién para proteger a los nifos y ninas cuyas
vidas y familias han sido devastadas por el VIH
y el SIDA. Los nifios y niflas que han perdido a
sus padres por la epidemia necesitan apoyo para
recuperar su bienestar fisico y emocional y para
desarrollar todo su potencial. Los nifos y las
ninas no pueden esperar, No pueden posponer
su futuro. Necesitan apoyo, asistencia sanitaria,
educacion y proteccion inmediatas, asi como
oportunidades para jugar y participar en la vida
familiar.

Cuando la comunidad que cria a un nifo o niRa
es devastada por el SIDA, debe recibir apoyo y
sustento de la comunidad internacional. Este es
el llamamiento al que todos debemos responder
para salvaguardar, de forma colectiva, los dere-
chos de una infancia que se enfrenta a la terrible
realidad de un mundo asediado por el VIH y el
SIDA.

Marta Santos Pais
Directora
Centro de Investigaciones Innocenti de UNICEF
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Actualmente, se calcula que 15,2 millones de
menores de 18 anos de todo el mundo han perdi-
do a uno de sus padres, 0 ambos de sus padres,
por el SIDA. Estas cifras, ya muy elevadas, si-
guen aumentando. Sélo en el Africa subsahariana
se calcula que en 2010 habra 16 millones de ni-
Aos huérfanos por el SIDA2.

Otros tantos millones de nifos y nifas viven con
sus padres o u otros adultos que son enfermos
cronicos o con familias que tienen que estirar sus
€scasos recursos para cuidar de ellos. Los nifos
y ninas en estas situaciones suelen cuidar a sus
padres y hacerse cargo de las responsabilidades
econoémicas y domésticas. Algunos abandonan la
escuela y pueden acabar realizando trabajos en
los que se les explota. Otros son abandonados y
viven solos.

Muchos nifos y nifas estan infectados. Cada dia:
® hay cerca de 1.500 infecciones nuevas entre
ninos menores de 15 anos, la mayoria de ellos
por transmision del VIH de madre a hijo;

e seinfectan més de 4.500 adolescentes y j6-
venes de entre 15y 24 anos;

e mueren unos 1.000 nifos menores de 15 por
enfermedades relacionadas con el SIDAS3.

Los nifos y ninas huérfanos por el SIDA repre-
sentan una proporcion relativamente pequena
respecto del niumero total de huérfanos en todo
el mundo, alrededor del 11% en 93 paises (para
los que se dispone de cifras). A pesar de que los
indices de orfandad, en general, estan bajando,
no sucede lo mismo en las regiones mas afecta-
das por el VIH y el SIDA.

1.1 EPIDEMIAS MULTIPLES

No hay una sola epidemia de VIH y SIDA, sino
multiples, que evolucionan con el paso del tiem-
po, con diferentes origenes, patrones de trans-
misién e impactos sobre las regiones y grupos
de poblacion. El alcance y la prevalencia de estas
multiples epidemias puede variar considerable-
mente, incluso dentro de una sola regién geogra-
fica o pafs.

En el Africa subsahariana, donde se encuentran
24 de los 25 paises con los niveles mas altos de
prevalencia del VIH, el nUmero de huérfanos (48
millones en 2005) ha aumentado en un 60% des-
de 1990. Actualmente, 8 de cada 10 ninos huér-
fanos por el SIDA viven en esta region africana.
Incluso cuando los indices del VIH se estabilicen
o disminuyan, el nimero de huérfanos seguira
creciendo 0, como minimo, se mantendra eleva-

do durante los afnos siguientes, como reflejo del
largo lapso entre la infeccion del VIH y el falleci-
miento. Se cree que el aumento mas pronuncia-
do en el niumero de huérfanos tendréa lugar en
los paises con los mayores indices de infeccion,
como Botswana, Lesotho y Suazilandia.

En Africa, hay una enorme diversidad en cuanto

a tendencias e indices de infeccién, con una pre-
valencia del VIH entre los adultos que varia desde
menos del 2% hasta mas del 30% en algunos
paises. Los indices de infeccién tienden a ser
mas altos en las areas urbanas que en las rurales,
aunque esta relacion varia considerablemente de
un pais a otro.

En América Latina y el Caribe, el nimero total
de huérfanos ha bajado casi un 10% desde 1990,
aunque en los paises con las epidemias de VIH
mas graves, como Haiti y Guyana, los indices de
orfandad son mucho mayores. Haiti tiene una
prevalencia aproximada de VIH en adultos del
3,8% y un indice de orfandad total del 12%, mas
del doble de la media global. Guyana, con una
prevalencia del VIH del 2,4%, también tiene un
indice de orfandad del 12%*.

En Asia, las epidemias de escala més concen-
trada y reducida dan lugar a una prevalencia méas
baja del VIH que en el Africa subsahariana, y por
ende un menor nimero de nifnos huérfanos por
el SIDA. Sin embargo, en Asia, donde hay 1200
millones de nifos y ninas, la poblacién infantil es
cuatro veces superior a la del Africa subsahariana
(350 millones), de modo que incluso un ligero
aumento en la prevalencia podria dar como resul-
tado numeros absolutos mayores de nifos huér-
fanos por el SIDA.

En Europa del Este y Asia Central, se calcula
que el numero de personas que vive con el VIH
alcanzo los 1,6 millones en 2005, un aumento de
casi 20 veces en menos de 10 anos. Las enfer-
medades relacionadas con el SIDA se cobraron

la vida de unos 62.000 adultos y nifos en 2005,
casi el doble que en 2003. La gran mayoria de las
personas que viven con el VIH en esta region son
jovenes: el 75% de las infecciones registradas
entre 2000 y 2004 fueron entre personas meno-
res de 30 anos. La mayoria de la poblacion infec-
tada con el VIH se localiza en dos paises: la Fede-
racion Rusa y Ucrania. La Federacion Rusa es el
pais europeo con la mayor epidemia de SIDA®. A
medida que aumentan las muertes relacionadas
con el SIDA, es de suponer que aumentara tam-
bién el niUmero de nifos huérfanos.

Innocenti Insight



Las diferencias en la prevalencia, los patrones

y tendencias en todo el mundo, exigen que las
respuestas sean especificas para cada pais y que
estén basadas en datos y tendencias locales pre-
cisas. Asimismo, estas respuestas deben recono-
cer las diferentes capacidades de los gobiernos

y las sociedades en cuanto a las medidas que
pueden emplear para salvaguardar los derechos
de la infancia.

«Huérfanos dobles»

Cuando uno de los progenitores estéd infectado,
hay una mayor probabilidad de que el otro sea
VIH positivo y de que, con el tiempo, mueran

los dos. Los «huérfanos dobles», nifos que han
perdido al padre y a la madre, son especialmen-
te vulnerables a la pobreza, la explotacion vy el
abuso. Se calcula que el nUmero de huérfanos
dobles por cualquier causa alcanzaréa los 14,1 mi-
llones en 2010.

Pero incluso cuando uno de los progenitores
muere, los factores culturales determinan quién
cuidara de los nifos y ninas, y esto influye en

su vulnerabilidad. En Malawi, casi tres cuartas
partes de los ninos que han perdido a sus padres
siguen viviendo con sus madres, mientras que
s6lo una cuarta parte de los nifos que han perdi-
do a sus madres sigue viviendo con sus padres®.
Hay que realizar nuevas investigaciones para en-
tender los riesgos y necesidades especificos de
los huérfanos de madre, de padre o dobles en las
comunidades afectadas por el SIDA.

1.2 LAS MULTIPLES FACETAS DEL IMPACTO
DEL VIH Y EL SIDA EN LA INFANCIA

El'VIH y el SIDA afectan practicamente a todos
los aspectos del desarrollo del nino y ponen en
peligro el disfrute de sus derechos. Debilitan su
salud y su educacion, refuerzan la marginacién y
la privacién y hacen recaer en el nifo(a) el peso
de la pérdida y el miedo, y las responsabilidades
de los adultos’.

Los efectos del VIH y el SIDA sobre la infancia
se extienden en circulos concéntricos y afectan
también a los ninos de las familias ampliadas, y
circulos de parentesco o amistad que cuidan de
los ninos y ninas huérfanos. Entre los impactos
principales del VIH y el SIDA se incluyen:

Riesgo para la nutricion y la salud

En todo el mundo, alrededor de 800 millones de
personas sufren de desnutricion y miles mueren
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de hambre cada dfa. Estas cifras aumentan a
medida que se intensifica la crisis alimentaria en
Africa Meridional. La enfermedad y muerte de

un adulto por causa del SIDA a menudo supone
una reduccién de alimento para la familia. Este
problema es especialmente grave para las fami-
lias ampliadas y de acogida que tienen mas ninos
y nihas que alimentar con los mismos ingresos

o incluso menos™. De hecho, es posible que la
alimentacion de los nifios y nifas afectados por el

Cuadro 1. Pobreza, VIH y SIDA: un circulo vicioso e
implacable

Los paises mas pobres se enfrentan a los impactos
mas graves de la epidemia, ya que la gran mayoria de
los casos de SIDA tienen lugar en los paises en desa-
rrollo. La nutricidn, asistencia sanitaria, educacion y
oportunidades econdmicas inadecuadas contribuyen
a la propagacion del VIH y acortan el tiempo de vida
de las personas infectadas. Al mismo tiempo, la abru-
madora carga que el VIH y el SIDA suponen para las
poblaciones y los recursos, empeora la pobreza en
las sociedades mas afectadas. La incapacidad de las
comunidades y las familias para desarrollar el capital
humano y social necesario para superar la pobreza,
genera un circulo vicioso que hace a la ninez aun ma
vulnerable®.

En los paises ricos, el indice de nuevas infecciones de
bebés por la transmision de madre a hijo se ha redu-
cido casi hasta cero®, pero en los paises de ingresos
bajos y medios, menos del 10% de las mujeres em-
barazadas tienen acceso a servicios para prevenir la
transmision del VIH a sus bebés™. En algunos paises,
esta falta de acceso ha sido catastrofica: en Botswa-
na, Zimbabwe, Namibia, Suazilandia y Zambia, los
indices de mortalidad en ninos menores de 5 anos a
causa de la infeccion del VIH ha superado el 30 por
cada mil nacimientos vivos'. El elevado coste de los
medicamentos antirretrovirales (ARV) y su carencia
en los paises en desarrollo ha dado como resultado
la muerte de millones de nifos y padres, muertes que
podrian haberse prevenido si los ARV hubieran sido
asequibles y hubieran estado disponibles.

Las estrategias para proteger y apoyar a los nifios y
ninas que viven en comunidades afectadas por el VIH
y el SIDA deben intentar resolver el hambre y la mal-
nutricion, aumentar las oportunidades de empleo y
los ingresos de las familias, y mejorar el acceso a una
asistencia sanitaria y a una educacion de calidad. De-
ben llegar a los mas pobres y tratar los altos niveles
de desigualdad para garantizar la proteccion de los
derechos de todos los nifos y ninas.

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA



VIH y el SIDA se resienta de dos formas: muchos
hogares afectados por el SIDA no sélo reducen
el &rea de tierra que cultivan, sino que también
cultivan cosechas que exigen un trabajo menos
intensivo y que, a menudo, son menos nutritivas.

Intensificacion de la desigualdad de género

La epidemia del VIH afecta, cada vez mas, a mu-
jeres jovenes y adultas, sobre todo en zonas de
Africa Oriental y Meridional. En muchos paises
del Africa Meridional méas de tres cuartas partes
de los jovenes con VIH son mujeres. En toda

el Africa subsahariana, la probabilidad de que

las mujeres jovenes de entre 15y 24 afos se
infecten es casi tres veces mayor que entre los
hombres™. La violencia sexual, el matrimonio
prematuro e impuesto, la ablaciéon o mutilacion
genital femenina vy la falta de acceso a las opor-
tunidades de educacién y empleo reflejan una
herencia de desigualdad de género que dificulta,
y a veces anula, la capacidad de las nihas, adoles-
centes y mujeres para acordar practicas sexuales
de menor riesgo. El mayor riesgo de infeccion se
da entre las méas pobres e indefensas.

La disparidad entre los patrones de género rela-
cionada con el VIH y el SIDA no se limita al Africa
subsahariana. El nUmero de contagios entre las
mujeres también crece en otras regiones. En

la Comunidad de Estados Independientes y los
paises bélticos, uno de cada cinco casos nuevos
de VIH en 1998 se producia entre mujeres de
edades comprendidas entre los 13 y los 29 afos.
En el primer semestre de 2002, esta cifra habia
aumentado a una de cada cuatro’.

En muchos hogares afectados por el VIH y el
SIDA, las chicas suelen ser las primeras a las que
se retira de la escuela y las primeras en asumir
un mayor numero de responsabilidades domésti-
cas y familiares.

Los datos demuestran que las ninas y adolscen-
tes que podrian estar afectadas por el VIH tienen
menos posibilidades de acceder a la educaciéon

y la asistencia sanitaria que los chicos'®. Las j6-
venes huérfanas por el SIDA son especialmente
vulnerables a la pérdida de derechos de propie-
dad y de herencia. También pueden verse afec-
tadas por la discriminacién en las familias amplia-
das y en otros sistemas de cuidados familiares o
comunitarios. Pueden acabar siendo victimas de
abusos sexuales o de la explotacién laboral, ser
obligadas a realizar los servicios domésticos o a
contraer matrimonio prematuro, entre otras for-
mas de abuso.

Dano para el desarrollo psicosocial

La enfermedad y la muerte de uno de los pro-
genitores o de ambos a causa del SIDA es un
trauma importante para cualquier nifo y nina'’. La
falta de un vinculo paterno, sobre todo para los
bebés y los ninos muy pequenos, puede afectar
gravemente al desarrollo fisico y emocional de un
nino. Cuando uno de los progenitores, o los dos,
muere es posible que los hermanos se separen y
que la vida con los miembros de la familia amplia-
da no proporcione el apoyo vy la seguridad emo-
cional adecuados. Las familias ampliadas en las
comunidades afectadas por el SIDA suelen ser
pobres y estar sometidas a una fuerte tensién. A
veces incluyen a familiares cercanos infectados
por el VIH o de duelo por la pérdida de seres que-
ridos. En comunidades gravemente afectadas,
los nifos sufren la pérdida consecutiva de figuras
adultas y cuidadores como profesores, mentores,
tias y tios que los dejan con una lacerante sensa-
cion de abandono e inseguridad que puede afec-
tar a sus decisiones posteriores en la vida y a su
capacidad de actuar en favor de sus intereses.

Aislamiento y exclusion

El estigma, la verglienza y el miedo que suelen
asociarse a esta enfermedad complican los es-
fuerzos de frenar la propagacion del VIH/SIDA

y cuidar a los nifos y familias afectados. El es-
tigma se alimenta con ideas falsas sobre cémo
se transmite el VIH; se nutre de falta de acceso
al tratamiento vy la asociacion con tabues socia-
les que rodean la sexualidad, la enfermedad, la
muerte y el uso de medicamentos'®. Todos estos
factores se ven reforzados por patrones mas ex-
tendidos de desigualdad y exclusién social en las
sociedades’™.

El estigma puede tener graves consecuencias

y puede conducir a la pérdida de estatus o del
trabajo y al ostracismo social. El miedo al rechazo
por parte de la familia, los amigos y la comunidad
puede hacer gque las personas que viven con el
VIH no busquen tratamiento u otro tipo de asis-
tencia. El silencio y la negacién son las reaccio-
nes mas frecuentes a la estimatizacion percibida.
En muchos casos, las personas de riesgo se han
negado a hacerse las pruebas del VIH porque
tienen miedo de que los resultados no se man-
tengan en la confidencialidad o, simplemente,
porque prefieren no conocer su estado, sobre
todo, cuando es posible que no haya tratamiento
disponible?®,
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Para los nifios y niRas que han perdida a sus
padres a causa del SIDA, el riesgo del estigma
puede exponerlos a riesgos alin mayores o im-
pedirles el acceso a la asistencia sanitariay a la
escolarizacién, ademas del posible rechazo por
parte de la familia, los amigos y los miembros de
la comunidad. En ciertos paises de Europa Cen-
tral y del Este, asi como en otras regiones, los
ninos identificados como VIH positivos tienen un
riesgo mayor de ser abandonados.

Ruptura de la herencia social y cultural

La pérdida asociada al SIDA va mas alla de los
individuos: afecta a las comunidades vy a las cultu-
ras. En muchos de los paises més afectados, los
ninos y nifas no tienen la oportunidad de apren-
der habilidades importantes para la vida, como
cultivar, cocinar o participar en la vida comuni-
taria, habilidades que normalmente transmiten
los padres, parientes, vecinos y otros modelos
adultos de la comunidad. En algunas comunida-
des afectadas por el SIDA, los elevados indices
de mortalidad han alterado la cultura que rodea la
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muerte, el luto y el entierro. El niUmero de falleci-
mientos podria debilitar tanto los recursos emo-
cionales como los materiales de la sociedad y
hacer que los tradicionalmente largos periodos de
luto vy el gasto del entierro ya no sean razonables.
A largo plazo, los efectos en la percepcién del
joven sobre su identidad cultural y social pueden
ser devastadores.

La herencia cultural actla para crear un sentido
de identidad y comunidad. Sin este legado, la
tradicion vy la historia oral pueden desvanecerse

y las costumbres vy rituales, desaparecer. En
comunidades debilitadas por el VIH y el SIDA,
puede que los adultos de mafana no sélo pierdan
estabilidad econdémica y social, sino también un
sentido de memoria familiar, herencia comunitaria
y responsabilidad social. Las personas mayores
dirigen y orientan a la generacion siguiente de

la comunidad; carentes de esta orientacioén, los
ninos y nifas quedan mas expuestos a la ines-
tabilidad de las fuerzas sociales, econdmicas y
politicas?'.






2.1 COMPROMISOS GLOBALES

La Convencion sobre los Derechos del Nifo,
aprobada en 1989, proporciona un marco orien-
tativo para las politicas y practicas con el fin de
garantizar el cumplimiento de los derechos de
ninos y ninas. Es el primer instrumento vinculan-
te que trata exhaustivamente los derechos de la
infancia en el derecho internacional, y el tratado
internacional sobre derechos humanos que ha
sido ratificado mas amplia y rapidamente hasta la
fecha. Esto demuestra la voluntad politica global
de mejorar las vidas de los nifos y nifas y de sal-
vaguardar sus derechos humanos?.

La Convencion reconoce el papel fundamental de
la familia en el desarrollo, el cuidado y la protec-
cion del nifo. Guiados por el interés superior del
nino, «los padres o, en su caso, de los miembros
de la familia ampliada o de la comunidad,..., tuto-
res u otras personas encargadas legalmente del
nino» tienen la responsabilidad de impartir «di-
reccion y orientacion para que el nino ejerza» sus
derechos, asi como de asegurar su educacién y
desarrollo. Al Estado se le exige prestar «la asis-
tencia apropiada a los padres vy a los representan-
tes legales... para el desempefo de sus funcio-
nes en lo que respecta a la crianza del nifo». El
Estado, los padres vy la sociedad al completo son
responsables de salvaguardar los derechos de la
infancia. Estas responsabilidades necesitan no
sélo la voluntad, sino también los medios.

La Convencion ratifica la responsabilidad del
Estado en la proteccién de los derechos de los
ninos y ninas, sin discriminacion de ningun tipo,
y mediante la adopcién de todas las medidas le-
gislativas, administrativas, presupuestarias o de
cualquier otro tipo que sean necesarias.

El Comité de los Derechos del Nifo, organismo
creado por la Convencién para promover y con-
trolar su implantacion, ha establecido que se
deberia prestar una atencién especial a los nifos
y familias afectados por el VIH y el SIDA, en parti-
cular, para salvaguardar el cuidado y la protecciéon
de la infancia. En los Comentarios Generales de-
dicado a esta realidad, ha hecho hincapié en que
los Estados deberian garantizar que las leyes y
las practicas apoyan los derechos de herencia y
propiedad de los nifios huérfanos, especialmente
cuando existe riesgo de discriminacién de géne-
ro®. El Comité también se ha referido a la preven-
cion del VIH en la infancia, asi como a la preven-
cion entre los padres, en un esfuerzo para poner
freno a la cantidad de nifos y nifas que viven con
el VIH y que se han quedado huérfanos por el
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SIDA. El Comité también afadié que, hoy dia se
reconoce ampliamente que el tratamiento y los
cuidados completos incluyen la administracién de
antirretrovirales y de otra indole, el diagnostico

y otras técnicas relacionadas para el tratamiento
del VIH/SIDA, asi como de otras infecciones y en-
fermedades oportunistas, la buena alimentacién y
el necesario apoyo social, espiritual y psicolégico,
y la atencién basada en actividades relacionadas
con la familia, la comunidad y el hogar?*.

Una serie de compromisos globales, todos ellos
bien fundados por la Convencién sobre los De-
rechos del Nino, ha resaltado la importancia de
salvaguardar los derechos de los nifos y nihas
huérfanos, que el VIH y el SIDA han dejado en
una situacion de mayor vulnerabilidad.

e | a Declaraciéon del Milenio de las Naciones
Unidas (2000) reconocié que «la propagacion
continua del VIH/SIDA constituird un gran
obstéaculo a la hora de llevar a cabo los ob-
jetivos globales de desarrollo establecidos
en la Cumbre del Milenio». Entre los ocho
Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM), el
objetivo nimero seis refleja el compromiso
de «detener y comenzar a reducir la propa-
gacion del VIH/SIDA». La planificacion actual
para conseguir los ODM en muchos paises
tiene en cuenta el efecto del VIH y el SIDA
sobre otros ODM tales como la reduccion de
la pobreza, la educacién, la salud materna y la
mortalidad infantil.

e | a Declaracién del Compromiso sobre el VIH/
SIDA de las Naciones Unidas (2001) adop-
tada por la Sesién Especial de la Asamblea
General sobre el VIH/SIDA, reconoce que las
mujeres y los ninos, y en especial las adoles-
centes y jévenes, son mas vulnerables a la
enfermedad. Se reclama una reduccion del
20% en el numero de bebés infectados por
el VIH para 2005, y una reduccion del 50%
para 2010. También se exige a las naciones
que desarrollen estrategias de cuidado inte-
gral para 2005 y que hagan progresos signifi-
cativos en su implementacion. Tres articulos
(65, 66 y 67) se dedican especificamente a
los ninos y ninas que el VIH y el SIDA han
dejado huérfanos y en situacién de gran vul-
nerabilidad.

e La Declaracién y Plan de Accién « Un mundo
apropiado para los nifos"» de las Naciones
Unidas (2002)% reconoce que un numero
considerable de nifos y nifas vive sin sus
padres. Se reclaman medidas especiales para

10



11

apovyar las instalaciones, servicios e institu-
ciones necesarios para cuidar de estos nifios
y nifas y para crear y fortalecer la capacidad
de los ninos de protegerse a si mismos. Tam-
bién se exige, entre otras cosas, el plenoy
equitativo disfrute de todos los derechos hu-
manos mediante el fomento de una politica
activa y sin estigmatizaciéon de los nifios y ni-
Aas que han quedado huérfanos y son ahora

més vulnerables debido al VIH y el SIDA.

Cuadro 2. Un Compromiso renovado para apoyar a
los ninos, ninas y familias afectados

La Asamblea General de las Naciones Unidas reviso
el progreso de la implantacion de la Declaracion del
Compromiso sobre el VIH/SIDA de 2001 durante su
Reunidn de alto nivel sobre el SIDA de 2006, que
tuvo lugar del 31 de mayo al 2 de junio de 2006. La
Declaraciéon adoptada en dicha reunién reafirmoé la
urgencia de una respuesta ante el VIH y el SIDA como
causa y consecuencia de la pobreza e insistié en la
importancia de esta respuesta para conseguir los
objetivos y metas de desarrollo acordados internacio-
nalmente, incluidos los ODM.

La Declaracion presta especial atencion a las necesi-
dades de los ninos, las ninas y las mujeres. Reconoce
la necesidad de fomentar la igualdad de género y la
autonomia de la mujer, asi como de promover y pro-
teger los derechos de las ninas. Compromete a los
lideres mundiales a aumentar la disponibilidad y el
acceso a un tratamiento efectivo para mujeres que
viven con el VIH y para los bebés a fin de reducir las
transmisiones de madre a hijo. Incluye un compromi-
so para ocuparnos en forma prioritaria de las vulnera-
bilidades a que se enfrentan los nifos afectados por
el VIH y los que viven con el VIH/SIDA; a prestar apo-
yo y rehabilitar a esos nifos, sus familias, las mujeres
y los ancianos, en particular en su papel de presta-
dores de cuidados; a promover politicas y programas
sobre el VIH/SIDA orientados a los ninos y aumentar
la proteccion de los ninos huérfanos y afectados por
el VIH/SIDA; a garantizar el acceso al tratamiento e
intensificar los esfuerzos para desarrollar nuevos
tratamientos para los nifios; y a crear, donde sean
necesarios, y apoyar los sistemas de seguridad social
que los protejan (parrafo 32). Se aprobaron multiples
medidas para garantizar la completa implantacion de
la Declaracion de las Naciones Unidas.

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA

e | a Cumbre Mundial de las Naciones Unidas
de 2005 senald diversas acciones en favor de
ninos a los que el VIH y el SIDA han dejado
huérfanos, o han afectado de cualquier otra
manera, en el contexto de la revisién que se
hizo de los avances realizados para la con-
secucion de los ODM. El documento resul-
tante incluye el compromiso importante de
elaborar y aplicar un conjunto de medidas de
prevencion del VIH, asi como de tratamiento
y atencion de las personas infectadas, con el
fin de alcanzar en la mayor medida posible el
objetivo del acceso universal al tratamiento
de todos los necesitados para 2010, median-
te, entre otras cosas, el aumento de los re-
cursos, y luchar por la eliminacion de los es-
tigmas y de la discriminacion, el aumento del
acceso a medicamentos de bajo costo y la
reduccion de la vulnerabilidad de las personas
afectadas por el VIH/SIDA y otros problemas
de salud, en particular los ninos huérfanos y
vulnerables y las personas de edad?.

En octubre de 2005, UNICEF, ONUSIDA vy otros
socios lanzaron una iniciativa muy importante
para llamar la atencién mundial sobre los nifos
y nifas afectados por el VIH y el SIDA y unificar,
asl, la respuesta. La campana «Unidos por la
infancia, Unidos contra el SIDA» pide acciones
coordinadas en cuatro &reas fundamentales:

e prevenir nuevas infecciones entre la gente
joven,

e prevenir la transmisién del VIH de madre a
hijo,

e proporcionar tratamiento pediatrico para los
ninos y ninas que viven con el VIH,

e proteger, cuidar y apoyar a los huérfanos y a
otros ninos y nifas afectados por el VIH y el
SIDA.

La campana reafirma el mensaje de que para
marcar una verdadera diferencia en las vidas de
los ninos y ninas afectados por el VIH y el SIDA
hay que ocuparse de todos y cada uno de los
cuatro puntos anteriores. Para cuidar y apoyar de
una forma efectiva a los nifos y ninas huérfanos
por el SIDA, debe proporcionarse tratamiento a
los nifos y ninas que viven con el VIH y a sus pa-
dres para retrasar la orfandad. Hay que esforzarse
en evitar la transmision de madre a hijo y hay que
impedir que se produzcan nuevos contagios. Para
ello, se necesitan socios que coordinen y fortalez-
can el proyecto en todos los niveles.

La Asamblea General de las Naciones Unidas re-
afirmoé los compromisos anteriores en la Reunion
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Grafico 1. Niveles de cuidado y proteccion

El nino/
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Fuente: Adaptado de un cuadro desarrollado por la Oficina Regional para Africa Oriental y

Meridional de UNICEF

de alto nivel sobre el SIDA de 20086, que tuvo
lugar del 31 de mayo al 2 de junio de 2006 y que
adopto la Declaracion Politica sobre el VIH/SIDA
(véase Cuadro 2).

2.2 FRENTE COMUN ANTE LA CRISIS:
RESPONSABILIDAD COMPARTIDA

Las familias y las comunidades locales se hacen
cargo de la mayor parte del cuidado y la protec-
cién de los ninos y ninas huérfanos por el SIDA.
En el Africa subsahariana, al 90% de los nifios

y nifas huérfanos por el SIDA los cuidan las fa-
milias extensas, con muy poco o ningln apoyo
exterior?’. El impacto en los miembros de las
familias (padres solteros, abuelos, parientes y es-
pecialmente en los nifos) es grave y, en muchos
casos, la carga es demasiado pesada de soportar.

Un estudio realizado en Costa de Marfil reflejo
que cuando un miembro de una familia tiene
SIDA, los ingresos familiares descienden entre
un 50 y un 66%; el consumo de alimentos se
reduce en un 40%, mientras que el gasto en
cuidados médicos se cuadruplica?®. Dado que las
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costumbres locales dan prioridad a los hombres y
a los chicos en el reparto de alimentos, las nifas
y las mujeres se ven particularmente afectadas.

Las familias y comunidades necesitan urgente-
mente asistencia y recursos para aumentar su
resistencia y para proporcionar el apoyo mate-
rial, emocional y psicosocial fundamental para

el crecimiento y el desarrollo de los nifios y las
ninas. Aungue algunas organizaciones no guber-
namentales, comunitarias y religiosas han tenido
un papel esencial en la asistencia a los nifios y
ninas afectados por el VIH y el SIDA, soélo llegan
a una minima parte de los ninos més afectados
por la enfermedad. Los gobiernos y la comunidad
internacional deben asumir sus responsabilidades
ante la epidemia y crear las condiciones adecua-
das para que los nifios y ninas desarrollen su
potencial al maximo y estén protegidos contra la
discriminacién, la explotacién y el abuso.

En el grafico 1 se muestra que los intereses del
nino estan totalmente cubiertos cuando una niha
0 un nino ocupa el lugar central de una familia
afectuosa, dentro de una comunidad que le da

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA 12



13

apoyo, rodeado por un Estado protector y por la
solidaridad de la comunidad internacional. Los
padres y la familia extensa son los primeros res-
ponsables de los derechos de los nifos y forman
el primer «circulo de seguridad» para los nifios y
las ninas que se enfrentan a circunstancias desa-
fiantes?. La comunidad local se puede ver como
el segundo anillo de proteccion. Otros agentes
nacionales, incluidos todos los niveles de gobier-
no, las ONG y otras organizaciones civiles cons-
tituyen el tercer y cuarto anillo que proporcionan
apoyo y servicios a los ninos, las familias y las
comunidades. Se puede ver a la comunidad inter-
nacional como el quinto anillo, que coopera con
los agentes nacionales y locales en el cuidado y
proteccion de los nifos y las ninas.

El'VIH y el SIDA hace aumentar las exigencias
en todos los anillos de cuidado y proteccién.
Los circulos de proteccién interiores (los méas

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA

importantes): la familia y la comunidad, son los
primeros en responder, pero, como se ha demos-
trado ampliamente, las demandas de la epidemia
sobrepasan cada vez mas su capacidad. Cuando
estos circulos interiores se debilitan o incluso se
desmoronan, los ninos y nihas que quedan atras
se quedan solos, desprotegidos.

En los «anillos» de proteccién para los ninos tam-
bién se muestran relaciones mas complejas de lo
que se sugiere en el grafico. En lugar de ser total-
mente concéntricos, en realidad los anillos estan
interconectados y superpuestos en términos de
responsabilidades y acciones para la infancia. De
este modo, cuando reciben apoyo en un area, los
beneficios se notan también en las demaés. Por
ejemplo, los gobiernos nacionales podrian elimi-
nar las tarifas escolares y fomentar, asi, el acceso
de los ninos y ninas a la escuela. De este modo
se posibilita, o cuanto menos se facilita, que los
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ninos disfruten de su derecho a la educacion.
Asimismo, los padres podrian considerar que la
escolarizacién, especialmente para sus hijas, es
una prioridad. Quizas estas acciones no estan re-
lacionadas directamente, pero tienen una funcion
complementaria y reciproca en la promocion del
derecho a la educacion de la nifiez, un derecho
fundamental para detener la propagacion del VIH
y el SIDA.

Todo el mundo tiene un papel y una responsabili-
dad para garantizar la proteccion de los derechos
de la infancia en las comunidades afectadas por
el VIH y el SIDA. El gobierno puede cumplir sus
obligaciones con los nifos y nifas creando las
infraestructuras necesarias y apoyando a las fami-
lias a desarrollar sus potenciales. Por ejemplo, un
gobierno puede formar y apoyar a los profesores
para que los colegios tengan personal docente
suficiente e impartan una ensefnanza de calidad.
El gobierno también puede establecer un ambito
legal de apoyo y mecanismos de financiacion
flexibles para promover la participacion de la
sociedad civil y organizaciones de la propia co-
munidad en la proteccion de los derechos de la
ninez. Una ONG u otra institucion nacional podria
apoyar en la planificacion de la sucesion, creando
los medios para dar formacién a los padres afec-
tados por el VIH. Una agencia internacional puede
proporcionar alimentos y provisiones a volunta-
rios de la comunidad que se ocupan de hogares
donde el cabeza de familia es un nifio o una nina.
Este tipo de apoyo a las personas més cercanas
facilita el cuidado de los nifos y las ninas.

Los retos son enormes en todas las comuni-
dades afectadas por el VIH y el SIDA, pero son
especialmente complejos en paises con gran
poblacién, vastas distancias geogréficas, pobla-
ciones dispersas y con atribuciones administrati-
vas y financieras muy descentralizadas. En estos
paises, la accion a nivel estatal, provincial y de
distrito tiene una importancia crucial para apoyar
las politicas nacionales y su direccién.

En China, una politica nacional para la prevencién,
el cuidado vy el tratamiento exhaustivos del VIH y
el SIDA no sélo se ha centrado en la enfermedad,
sino que también ha ayudado a generar y reforzar
acciones locales. La politica de «Four Frees and
One Care» (Cuatro servicios gratis y un apoyo)
tiene como objetivo proporcionar: 1) escolariza-
cion gratuita para los nifos y las nifas que han
perdido a los dos padres a causa del SIDA; 2)
concesion de subsidios para familias afectadas
con pocos ingresos; 3) medicamentos antirre-
trovirales gratuitos para la gente que vive con el
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VIH y que tiene problemas econémicos; y 4) tra-
tamiento gratuito para prevenir la transmisién de
madre a hijo%°.

La comunidad internacional puede apoyar tales
compromisos y planes de trabajo nacionales
proporcionando recursos técnicos y sugerencias
sobre politicas para tratar la epidemia de forma
multilateral y bilateral. Partiendo de los compro-
misos internacionales anteriormente indicados se
han establecido diversos vehiculos para el apoyo
financiero y politico y la creacion de infraestruc-
turas y medios nacionales, el més significativo
de los cuales es el Fondo global contra el SIDA,
la tuberculosis y la malaria (GFATM). Asimismo,
estos esfuerzos estén directamente subvencio-
nados por muchos gobiernos donantes y por el
sector privado. Juntos, estos mecanismos atraen
atencién y apoyo para los huérfanos y a otros ni-
nos y sus familias afectados por el VIH y el SIDA.
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En los pafses mas gravemente afectados por la
epidemia, el VIH y el SIDA estan debilitando los
esfuerzos y los logros en el desarrollo humano
que tanto ha costado conseguir. En algunos
casos, el tejido socioecondmico de las comuni-
dades e instituciones esta tan deteriorado que
ya no es posible repararlo, sino que hay que re-
construir la propia base de la vida social y comu-
nitaria. La epidemia deja al descubierto las debi-
lidades y carencias en el cuidado y proteccion de
toda la infancia. Se esta haciendo mas evidente
la necesidad urgente de proporcionar una res-
puesta mas completa que eleve los estandares
de proteccion y salvaguarde los derechos de la
ninez.

Las soluciones para el cuidado de la infancia
tienen que mantener a los ninos y ninas en un
entorno familiar que los eduque y los apoye, y
que sea tan similar a la familia original del nifo
como sea posible. Esto implica mantener a los
padres vivos y capacitados durante mas tiempo;
mantener juntos a los hermanos, o lo mas cerca
posible; apoyar los buenos cuidados en la familia
extensa; y permitir que los nifos y nifas perma-
nezcan en la comunidad que identifican como su
hogar. Para ello hay que tener en cuenta la dispo-
nibilidad de redes familiares, la capacidad de la
comunidad para proporcionar cuidados y apoyo,
y las necesidades y deseos expresados por los
ninos y ninas.

Asimismo, las respuestas al VIH y el SIDA deben
reflejar la realidad local. Por ejemplo, en paises
del Africa subsahariana, donde la familia ampliada
ha sido el principal proveedor de cuidados y apo-
yo para los nifos y nifnas huérfanos por el SIDA,
los recursos y las respuestas deberian dirigirse a
apoyar y desarrollar la capacidad de esta familia
en las comunidades afectadas por el SIDA. Sin
embargo, en otras regiones del mundo, es po-
sible que se necesiten estrategias alternativas.
En los paises de Europa Central y del Este y en
algunas naciones de la Comunidad de Estados
Independientes, quizas haya que dirigir el apo-
yo al entorno familiar del nino(a) y al estudio

de alternativas a la institucionalizacién, practica
comun en esta regiéon. En todos los paises, las
respuestas deben orientarse hacia los hogares
con una necesidad inmediata y hacia los nifos

y nifas mas vulnerables, utilizando criterios que
establezcan las propias comunidades. Asimismo,
dichas respuestas deben ser sostenibles a largo
plazo.
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3.1 PROTEGIENDO LA FAMILIA MAS
CERCANA Y DEL HOGAR

Se han identificado cuatro estrategias funda-
mentales para mantener al nifo en la familia mas
cercana y en el hogar durante el mayor tiempo
posible. En este informe, el término «familia» in-
cluye a los padres y hermanos directos, asi como
a otros miembros de la familia tales como abue-
los que viven en el hogar. También puede incluir
padres de acogida, padrastros u otras personas

a los que los nifos identifiquen como su familia
mas cercana.

Una vida mas larga para los padres y mante-
nimiento de la unidad familiar

La forma mas eficaz de minimizar los efectos
devastadores del VIH y el SIDA en la infancia es
mejorar la salud de los padres y demas cuidado-
res, y hacer que vivan el mayor tiempo posible®’.
Esto es fundamental tanto para retrasar y preve-
nir la orfandad como para mejorar la capacidad de
los padres de cuidar de sus hijos.

En los Ultimos anos han aumentado de forma es-
pectacular los esfuerzos y las acciones naciona-
les e internacionales dirigidos a mejorar el acceso
a la terapia antirretroviral (ARV) en cada region del
mundo. La terapia ARV mejora notablemente la
calidad y la esperanza de vida de las personas. El
hecho de garantizar que los nifos, las nifas y las
mujeres embarazadas tengan acceso a la terapia
ARV y a otras medidas para prevenir la transmi-
sion del VIH de madre a hijo es uno de los aspec-
tos gue recogen muchas iniciativas internaciona-
les y constituye la piedra angular de la campana
«Unidos por la infancia, Unidos contra el SIDA»
promovida por UNICEF, ONUSIDA vy otros socios.

Sin embargo, en los paises de ingresos bajos y
medios, sobre todo en el Africa subsahariana,

un nimero muy reducido de personas afectadas
por el SIDA tiene acceso a los medicamentos. En
lugares donde los recursos son escasos, los ARV
siguen siendo demasiado caros e inaccesibles
para la mayoria de la gente e incluso cuando los
ARV son gratuitos, unos sistemas de asistencia
sanitaria deficientes y la grave escasez de perso-
nal sanitario cualificado dificulta enormemente la
tarea de suministrar el tratamiento.

El mayor acceso al tratamiento vy las estrategias
de prevencion mas eficaces supondra una gran
diferencia a largo plazo, pero es probable que las
familias y comunidades continlen padeciendo
indices elevados de contagio en el futuro inme-
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diato y que el acceso al tratamiento del SIDA vy a
otros servicios sanitarios esenciales siga siendo
desigual®2.

Hay muchas formas de lograr que los padres se
mantengan sanos y retrasar el uso de los ARV.
Cuando a un progenitor se le diagnostica el VIH,
un tratamiento regular de las infecciones comu-
nes y una nutricion adecuada pueden conservarle
la salud durante méas tiempo. De este modo se
reducen los desplazamientos al hospital y se
maximizan los recursos para la familia.

Cuando la enfermedad se agrava demasiado para
que las personas puedan cuidar de si mismas,
la asistencia en el hogar por parte de cuidadores

oficiales y no oficiales puede suponer un apoyo
crucial y ayudar a que las familias se mantengan
unidas. La asistencia en el hogar, que incluye
atencién médica, psicosocial, paliativa y espiri-
tual®®, permite a las personas infectadas por el
VIH quedarse con sus familias y sus comunida-
des a la vez que promueve la conciencia del VIH
y el SIDA en la comunidad. Asimismo, acorta la
estancia de los enfermos crénicos en los hospi-
tales, por lo que se reducen los costes generales
de asistencia sanitaria. Muchos gobiernos estan
reconociendo las ventajas de los programas de
cuidados en el hogar. El gobierno de Kenia ha
preparado unas directrices nacionales y facilita
material de formacién para las ONG vy otras or-
ganizaciones gue apoyan los programas de cui-

Cuadro 3. Las escuelas ofrecen un apoyo fundamental a las familias afectadas por el VIH y el SIDA

Las escuelas pueden proporcionar apoyo y protec-
cion diarios a los nifos y nifas que viven en ho-
gares afectados por el VIH y el SIDA; y ofrecerles,
ademas, una sensacion de normalidad, de perte-
nencia y la oportunidad de jugar y hacer amigos.
Asimismo, las escuelas pueden servir de ejemplo
a la comunidad, al fomentar el entendimiento, la
solidaridad y las actitudes positivas hacia los nihos
y profesores infectados o afectados por el VIH.

Las comidas en las escuelas y las raciones para
casa del Programa Mundial de Alimentos (PMA),
que ofrece ayuda alimentaria en 21 de los 25 pai-
ses con mayor prevalencia del VIH, estimulan a
los ninos y nifhas que provienen de hogares donde
la comida es escasa a quedarse en la escuela a la
vez que les proporciona, tanto a ellos como a sus
padres o cuidadores enfermos, una alimentacion
esencial®.

Las escuelas también pueden garantizar que los
alumnos reciben la informacién, los conocimien-
tos y las habilidades fundamentales para evitar
conductas sexuales de alto riesgo y protegerse del
VIH. En 2004, en Namibia, se inicio el programa
Window of Hope (Una ventana a la esperanza) para
ensefar a ninos y ninas de entre 10 y 14 anos las
habilidades necesarias para saber sobrellevar el
VIH y el SIDA en su vida personal, en la escuela y
en la comunidad?. El programa, implantado por el
Ministerio de Educacion con el apoyo de UNICEF
y de donantes bilaterales, reconoce que la prime-
ra adolescencia es un periodo fundamental para
enviar mensajes de prevencion y preparar a los jo-
venes para que asuman los retos que representan
el VIH y el SIDA. Los nifios y nifias pueden com-
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plementar lo aprendido en la escuela secundaria
cuando entran en el programa de capacitacion My
Future is My Choice (Yo elijo mi futuro), programa
de Namibia para jovenes entre 15 y 18 ahos. Los
dos programas refuerzan mensajes fundamentales
para permitir que los jovenes mejoren y desarro-
llen sus habilidades y su autoconfianza.

Otras iniciativas educativas eficaces consisten en:

* hacer que la experiencia en la escuela sea im-
portante y util para la vida y las circunstancias
diarias de los ninos y las ninas con el fin de
elevar la motivacion para asistir a la escuela y
permanecer en ella,
eliminar las matriculas y tasas escolares, ofi-
ciales y no oficiales, para reducir las barreras
econdmicas para todos los nifios y nifias vulne-
rables,
proporcionar proteccion a la infancia, por parte
de la comunidad, para poder mejorar las opor-
tunidades de los hermanos mayores de asistir
a la escuela y para ofrecer un alivio a los cuida-
dores mayores,
garantizar la seguridad de los ninos y ninas en
la escuela, incluida la proteccidon contra las in-
fecciones y agresiones sexuales,
ofrecer enfoques flexibles y no formales adap-
tables a los ninos y ninas que trabajan.

El derecho a la educacion sigue siendo un derecho
fundamental para los nifios y ninas afectados por
el VIH y el SIDA. Las estrategias para apoyar a las
familias y comunidades deben remarcar la impor-
tancia de la educacion, sobre todo para las chicas,
y hacer posible que todas las familias manden a
sus hijos a la escuela.
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dados en el hogar®4. Otros gobiernos, como los
de Sudéfrica, Malawi, Botswana, Ruanda e India,
apoyan los programas de cuidados en el hogar o
estan planificando la implantacién de estrategias
nacionales similares.

En Tailandia, tradicionalmente, los cuidados en el
hogar los facilitan servicios de asistencia sanitaria
externos, no otros miembros de la comunidad.
Para ofrecer un apoyo méas completo a los nifios
y familias que viven con el VIH y el SIDA, se han
desarrollado alianzas con efectos practicos entre
los hospitales regionales, los centros de salud
de los distritos, las ONG locales (incluidas las
organizaciones de personas que viven con el VIH
o el SIDA o estan afectadas por ellos) el clero
Budista, para promover de forma activa la solida-
ridad y el apoyo hacia los nifios, nifas y familias
afectadas®.

Para garantizar que las familias que viven con el
SIDA permanezcan unidas es necesario que to-
dos los miembros reciban apoyo. Debe hacerse
un esfuerzo especial para garantizar los recursos
adecuados para el hogar cuando los miembros
de la familia enfermos no pueden trabajar o con-
seguir alimento, y para cubrir los costes de la
asistencia médica (véase Cuadro 1). Se requiere
intervenciones para apoyar el sustento familiar, a
través de por ejemplo transferencias en efectivo
(véase Cuadro 11) Hay que facilitar a las familias
el acceso a los servicios sanitarios, una alimen-
tacion adecuada, apoyo educativo y psicosocial
proporcionados a través de una metodologia
combinada. Como se explica en el Cuadro 3, las
escuelas tienen un papel especialmente impor-
tante en el mantenimiento de la unidad familiar.

Prevencion del abandono infantil

En muchos paises, como Jamaica®®, Rusia, Sua-
zilandia®* y Vietnam?*, las pruebas sefialan un
aumento en el indice de abandono infantil dentro
de las comunidades afectadas por el SIDA. El
abandono puede estar motivado por la pobreza,
el miedo a que el nifo o nina se infecte con el
VIH o la incapacidad de los padres para cargar
con la responsabilidad de criar a un hijo. Muchos
ninos abandonados pasan los primeros anos, los
maés importantes, en un hospital o una institucion
donde la falta de atencién personal y de un en-
torno familiar pueden perjudicar gravemente su
futuro desarrollo.

Los servicios de bienestar social de los gobiernos

y las ONG pueden facilitar informacién, orienta-
cién y asesoramiento fundamentales para permitir
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que las familias afectadas por el VIH proporcio-
nen unos mejores cuidados a los ninos y nifas y
tomen decisiones bien fundadas sobre las alter-
nativas disponibles, que incluyen la acogida o la
adopcion.

En la Republica Dominicana, para evitar el aban-
dono infantil y apoyar a las mujeres con VIH, las
Hermanas Adoratrices, orden de la Iglesia Caté-
lica, junto con el Centro de Orientacion e Inves-
tigacion Integral (COIN), una ONG local, estable-
cieron un centro de dia para los hijos de los vy las
trabajadores del sexo y mujeres VIH positivas*'.
Los nifos y nifas menores de cinco anos recibian
comida, jugaban y participaban en actividades
organizadas y dirigidas por psicélogos y estudian-
tes de secundaria, y recibfan educacién sobre la
higiene. El personal también se reunia con las
madres y organizaba sesiones de formacién que
se centraban, principalmente, en la educacién vy la
salud de la infancia. Muchas de las primeras ma-
dres que participaron en el programa han muerto
por enfermedades relacionadas con el SIDA. Sus
hijos se han integrado en las familias ampliadas v,
en algunos casos, las Adoratrices han proporcio-
nado apoyo material a estas familias, incluidas el
apoyo para los gastos escolares.

En la zona del Mekong, en paises como Cambo-
ya, Myanmar, Tailandia y Vietnam, los templos
budistas que tienen «escuelas templo» se ocu-
pan, cada vez mas, de apoyar a los huérfanos y
a los ninos y ninas que viven con el VIH a per-
manecer en familias y a participar en la vida de la
escuela y la comunidad. En el norte de Tailandia,
la Community Preservation Network (Red para la
conservacion de comunidades) vy la iglesia Rung
Rueng Tham Christ Church en Chiang Rai ense-
Aan a los cuidadores mayores a hacerse cargo de
huérfanos y nifos y ninas que viven con el VIH.
Asimismo, estan creando y reforzando redes ju-
veniles de trabajo para apoyar a los nifos y ninas
huérfanos y afectados por el VIH y el SIDA. Los
voluntarios jovenes, formados en técnicas de
orientacion, visitan a los ninos afectados en sus
casas, principalmente, a los que estan al cuidado
de sus abuelos. Cuando es necesario, se les vi-
sita en sus casas y, tanto a los nifos como a los
cuidadores, se les proporciona cobijo, alimento
0 ropa, acceso a los servicios sanitarios y orien-
tacion psicosocial. Las casas de acogida estan
orientadas a los huérfanos que carecen de perso-
nas que los cuiden®.

También en Tailandia, ACCESS, ONG local que
trabaja para promover una mejor calidad de vida
para los que viven con el SIDA, estéd apoyando a
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las familias afectadas por el VIH a cuidar mejor

de sus hijos. Uno de los objetivos principales del

proyecto ha sido estimular la conciencia y parti-

cipacion de la comunidad a través del desarrollo

de grupos locales de personas que viven con el

SIDA. ACCESS patrocina cursos donde se ense-

Aa a comprender a los ninos y nifas afectados

por el VIH y el SIDA y a trabajar con ellos; celebra

seminarios para fomentar la participacion de los
gobiernos locales; realiza talleres que rednen a

cuidadores/padres, grupos de personas que viven

con el SIDA y organizaciones de la comunidad;

Cuadro 4. Ninos y ninas infectados por el VIH:
un reto especial para su cuidado

Cerca de 1.500 niflos menores de 15 anos se infecta
cada dia con el VIH. 9 de cada 10 de estos ninos, una
mayoria abrumadora, contrae la enfermedad por conta-
gio de sus madres.

Sin acceso a terapias ARV y a una alimentacién adecua-
da, hasta el 50% de los bebés VIH positivos muere an-
tes de cumplir los dos anos*:. A menudo, los bebés que
nacen VIH positivos no reciben un tratamiento prema-
turo porque las pruebas del VIH mas accesibles no pue-
den medir adecuadamente los anticuerpos en nifos y
ninas menores de 18 meses. A medida que el VIH pro-
gresa, los ninos y ninas infectados son cada vez menos
capaces de combatir enfermedades infantiles comunes,
situacion que empeora a causa de la malnutricion.

Incluso cuando un bebé es VIH negativo, puede que,
erroneamente, se asuma que padece la enfermedad.
Un nino infectado, o supuestamente infectado, puede
ser abandonado por sus progenitores o cuidadores, o
internado en un hospital o residencia. No obstante, al-
gunas instituciones se niegan a aceptar a ninos y ninas
VIH positivos o que han nacido de madres infectadas
con el virus.

Es fundamental que los progenitores y demas cuidado-
res entiendan el VIH en los ninos y ninas y los apoyen.
Cuando se diagnostica la infeccidon de VIH de forma
temprana, un tratamiento, cuidado y alimentacion ade-
cuados pueden mejorar su calidad de vida y sus posibi-
lidades de supervivencia de forma drastica. Los nifios y
ninas y sus familias se beneficiaran mas de una meto-
dologia integrada que tenga en cuenta las necesidades
psicosociales de todas las personas involucradas, asi
como las necesidades médicas, nutricionales y paliati-
vas del nino(a) infectado por el VIH. Todos los esfuerzos
deben dirigirse a posibilitar el pleno desarrollo del nifio
y nina y protegerlos de la discriminacion, el abuso y la
explotacion.

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA

y lleva a cabo evaluaciones de la situacion y de
las necesidades de los nifos y nifas huérfanos y
afectados por la enfermedad.

Reconocimiento y apoyo a hogares con nifios
como cabezas de familia

Muchos nifos y nifas huérfanos por el SIDA
viven en hogares sin el cuidado directo de un
adulto. Estos hogares, donde el cabeza de familia
es un nino, suelen ser dificiles de identificar de-
bido a su naturaleza intrinsecamente cambiante,
a la falta de un censo y de mecanismos de medi-
cion adecuados. Aungue en nimeros absolutos
pueden ser relativamente escasos, parece que

el nimero de hogares sin supervision de un adul-
to esta aumentando en algunas comunidades
debilitadas por el VIH y el SIDA*. Los estudios
realizados en Kenia, Uganda y Malawi indican que
hasta el 0,5% de los hogares en paises de alta
prevalencia estan dirigidos por un nifo en algun
momento. A pesar de que este tipo de hogares
son una minoria entre el numero total de hogares
con ninos y nifias huérfanos, representan una si-
tuacion extrema que exige atencion urgente?®.

Hoy se cuestiona la bondad de los hogares al
cargo de nifos y ninas como forma legitima de
cuidar a un nino sin padres. Sin embargo, mien-
tras se reflexiona sobre las opciones de los cui-
dados, es importante entender mejor el contexto
y la situacién de estos hogares y tener en cuenta
los puntos de vista y las percepciones de los
propios nifios y nifas. En muchas culturas, los
ninos aprenden a responsabilizarse de las tareas
domésticas y del cuidado de los menores desde
muy jovenes. Cuando los padres enferman a
causa de afecciones relacionadas con el SIDA,
es probable que los nifos de méas edad se encar-
guen de cuidar a sus padres y a sus hermanos
pequenos. Cuando los padres mueren, algunos
jovenes prefieren seguir viviendo en familia, lo
que tiene la ventaja de mantener juntos a los her-
manos y de que todos sigan relacionandose con
su comunidad de origen. A esto se suman las
ventajas asociadas de las redes de ayuda, orien-
tacion cultural y apoyo para garantizar el mante-
nimiento de la propiedad. Las decisiones sobre
los sistemas de convivencia también deben tener
en cuenta el tiempo que los nifos y las nifas
mayores invierten en cuidar de los demas, lo que
puede obstaculizar su desarrollo y derivar en el
abandono escolar y la lucha por la subsistencia,
asf como la falta de orientacién y proteccion que
muchas veces acarrean estos sistemas*.
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Cuando los ninos toman una decision bien funda-
da para permanecer unidos sin el cuidado directo
de un adulto (cuidados que en muchos casos no
son viables), se deberia respetar y apoyar su elec-
cion. Es muy importante reafirmar la capacidad
que tienen las sociedades y comunidades para
proporcionar apoyo material y social a los hogares
donde el cabeza de familia es un nifio o nifa, y de
protegerlos contra el abuso, la discriminacién vy la
explotacion.

En algunos casos, se ha hecho un esfuerzo oficial
y extraoficial para dar apoyo, en lugar de separar,
a este tipo de hogares. Por ejemplo, en Sudafri-
ca, la Comisién de Reforma Juridica ha propuesto
el reconocimiento legal de los hogares dirigidos
por un nino «como una opcioén de alojamiento
para ninos huérfanos que necesitan cuidados»

y, por tanto, se sientan las bases para adoptar

las disposiciones necesarias para la correcta
supervision y el apoyo por parte de personas o
entidades seleccionadas y aprobadas por un or-
ganismo oficial y que sean responsables directa

o indirectamente ante ese organismo*’. De este
modo, este tipo de hogares podria tener acceso a
las ayudas econdmicas del gobierno en forma de
subvenciones sociales, que actualmente sélo es-
tén disponibles para familias en las que los nifios
y las nifas viven con un cuidador adulto principal
o en condiciones de acogida oficiales.

Respuesta a los impactos psicosociales en la
infancia

Los nifos y las nifas que han perdido a un padre
0 a un miembro de la familia cercana sienten

una pena profunda y una gran pérdida. La pena
comienza cuando un nifo, hermano o pariente
que vive con el VIH enferma. Se acentua por las
ideas equivocadas acerca del SIDA que alimen-
tan el estigma vy la discriminacién y conducen al
aislamiento, incluso a veces una separacion de la
familia ampliada y de la comunidad. Los ingresos
se reducen, lo gue produce nuevos miedos y
preocupaciones. Los nifos y ninas pueden verse
obligados a abandonar la escuela debido a la falta
de dinero o a las nuevas responsabilidades como
la de cuidar de un pariente enfermo. La atencion y
proteccion de los adultos se va desintegrando de
forma gradual. Todos estos factores contribuyen
a la aflicciéon del nifo, un sentimiento de deses-
peranzay, a veces, sensaciones de resentimiento
y enfado. A su vez, esto puede hacer que no se
disfrute de la atencién y los cuidados profesiona-
les y, en el caso de los nifos y nifas que viven
con el VIH, que tengan problemas para seguir el
tratamiento y la medicacion.
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Cuando uno de los padres muere, normalmente
son los adultos otros que toman las decisiones
importantes sobre dénde vivira el nifo. No se
suele consultar a los propios nifos, a pesar de
que puedan tener opiniones claras de quién po-
dria cuidar mejor de ellos*®. En algunos casos,
simplemente se les deja solos, desamparados en
su desarrollo y privados de la posibilidad de disfru-
tar de sus derechos humanos.

Es fundamental que comprendamos mejor el
trauma psicolégico que experimentan los nifos y
ninas que viven en hogares afectados por el VIH,
también entre los miembros de la familia, los ve-
cinos y otros miembros de la comunidad local con
los que el nifio y la familia interacttan. También
hay que sensibilizar a los principales proveedores
de servicios tales como trabajadores sanitarios y
profesores, miembros del clero y medios locales
y, cuando sea necesario, formarlos para que cu-
bran las necesidades psicosociales de los nifios y
ninas afectados por el VIH y el SIDA. No obstan-
te, el mayor obstéculo es el limitado nimero de
psicoélogos y trabajadores sociales que han recibi-
do formacién para proporcionar estos servicios y
crear las capacidades locales que se necesitan.

En muchos paises, las organizaciones y asociacio-
nes locales, asi como los nifos y nifas afectados
por el VIH y sus cuidadores, han tenido un papel
central a la hora de afrontar los retos psicosocia-
les que imponen el VIH y el SIDA. Algunas de las
estrategias que ayudan a paliar los problemas psi-
coldgicos vy sociales que experimentan los nifos
y ninas afectados por el VIH y el SIDA son: volver
a integrarles ente los miembros de la familia, los
amigos v los vecinos; devolverles la sensacion

de normalidad a su vida cotidiana; fomentar los
sentimientos de aptitud y control; y fomentar la
capacidad de recuperacién innata de los nifos y
las comunidades. Disponemos cada vez de mas
datos que subrayan la importancia de crear un vin-
culo estrecho entre el apoyo psicosocial y otros
servicios orientados a la infancia que responda a
las necesidades multidimensionales del nifo.

Todas las iniciativas deben inspirarse en la teo-
ria del desarrollo infantil, tratar las necesidades
del nifo(a) en diferentes edades y crear planes

a largo plazo. Por ejemplo, un nifio que queda
huérfano con dos afnos no tiene las mismas ne-
cesidades gue otro que pierde a sus padres con
doce anos. En todas las etapas, es fundamental
respetar su necesidad y capacidad de expresar
opiniones y de tomar sus propias decisiones. Para
evitar la estigmatizacion y la discriminacion no
hay que apartar a los nifos y nifas afectados por
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el VIH y el SIDA o proporcionarles servicios por

separado, sino garantizar su acceso a los servicios

que estan disponibles para toda la infancia.
3.2 APOYO A LA FAMILIA AMPLIADA

Cuando los padres mueren o no pueden cuidar

a sus hijos, es muy probable que sean acogidos

por los miembros de la familia mas cercana:

Cuadro 5. Romper el silencio

El profundo estigma y prejuicio que rodea el VIH y

el SIDA crea un velo de silencio sepulcral en torno a
la enfermedad. El estigma hace que la gente apenas
quiera someterse a las pruebas y buscar tratamiento
o que los que se las hacen sientan vergliienza y miedo
de compartir los resultados. Obliga a los nifos y ni-
nas que viven en hogares afectados por el VIH a man-
tenerlo en secreto y a sufrir en silencio.

Estd demostrado que un mejor conocimiento y ma-
yor sensibilizacién sobre el VIH y el SIDA, asi como
la desaparicion de ideas erréneas sobre la enferme-
dad, son acciones eficaces para apoyar a reducir el
estigma y sus impactos en la familia y la comunidad.
Las organizaciones religiosas han promovido de
forma activa el apoyo de la comunidad a nifios, ni-
nas y demas afectados por el VIH y el SIDA a través
del didlogo publico y las campanas de informacion

e incidencia politica*®. Los medios de comunicacion
también estan ayudando a reducir el estigma me-
diante campanas de educacion publica que difunden
informacién y fomentan una cultura de compasién y
comprension.

Asimismo, los programas de cuidados en el hogar y
las organizaciones de personas que viven con el VIH
estan influyendo en gran medida en que se rompa el
silencio que rodea a la enfermedad. En Camboya, un
programa de cuidados en el hogar para personas que
viven con el VIH, subvencionado por el gobierno y
varias ONG, se encarga de acabar con las ideas erro-
neas y de prevenir la estigmatizacion a través de vi-
sitas al hogar, asesoramiento, cuidado y tratamiento
cuyo objetivo es modificar la percepcion publica acer-
ca del contacto con las personas que viven con el VIH
y el SIDA%°. En Mozambique, Kindlimuka (Despierta),
una asociacion de personas que viven con el VIH, pro-
porciona apoyo a las familias afectadas por el VIH y
el SIDA. Muchos de los miembros, que se consideran
«activistas», expresan en actos publicos y escuelas lo
que significa estar infectado por el VIH con el objetivo
de romper el silencio que continda acechando a la en-
fermedad y que se nutre de la ignorancia y el miedo®'.
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abuelos, tias y tios, e incluso hermanos mayores.
Esta es la mejor solucién para conservar fuertes
lazos familiares y garantizar una continuidad en la
educacién del nino. Si los parientes més cerca-
nos también estéan afectados por el VIH, también
es frecuente que los ninos sean acogidos por
parientes mas lejanos. En el Africa subsahariana,
al igual que en otras regiones, la gran mayoria de
huérfanos reciben los cuidados de la familia mas
cercana o de la familia ampliada.

En las comunidades gravemente afectadas por el
SIDA, sin embargo, para las familias ampliadas es
cada vez mas dificil hacerse cargo del cuidado de
los nifos y ninas. Uno, o varios ninos mas, son
una carga excesiva para las familias, que ya son
pobres o estdn sometidas a una fuerte presion.
En muchos casos, las familias son simplemente
incapaces de hacer frente a la situacion.

Con mucha frecuencia, son los abuelos, y en
particular las abuelas, quienes se ofrecen a cuidar
a la siguiente generacion de ninos y ninas. Las
tensiones que esto supone para las personas ma-
yores son especialmente complicadas ya que, a
menudo, tienen que cuidar de si mismos y tenian
la esperanza de que fueran sus familias quienes
cuidaran de ellos. Con la propagacion del VIH y el
SIDA, los abuelos se enfrentan a graves traumas
debido a la pérdida de muchos de sus hijos a
causa de enfermedades relacionadas con el SIDA
y, posteriormente, tienen que cuidar solos de sus
nietos huérfanos. En Etiopfa, el 68% de los adul-
tos que mueren por enfermedades relacionadas
con el SIDA dejan a sus hijos a cargo de sus pa-
dres. En estas situaciones, las personas mayores
asumen toda la responsabilidad social y econémi-
ca de sus numerosos nietos®2. Una investigacion
llevada a cabo en Tailandia desvel6 que dos ter-
cios de los adultos que mueren por enfermeda-
des relacionadas con el SIDA vivian con un padre,
o cerca de él, en la Ultima fase de su enfermedad.
Los resultados de un estudio realizado en el nor-
te de Tailandia indican que los abuelos eran los
principales cuidadores de los nifos y nifas que
habian perdido a uno de sus padres o a los dos a
causa del SIDA y que, como media, cuidaban a
maés de cuatro nietos cada uno®:.

El hecho de recibir los cuidados de los miembros
de la familia no es una garantia suficiente para el
bienestar, la proteccion y la capacidad del nifo(a)
para salir adelante. El traslado a la familia ampliada
puede suponer la separacién del nino(a) de sus
hermanos, el abandono del hogar familiar y, en
algunos casos, de la comunidad de origen, situa-
cién que agrava la ya traumatica pérdida de los
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padres. Ademads, la ausencia de planificaciéon de
la sucesion puede originar conflictos familiares
sobre quién y cémo se ocupa de los nihos. Como
se ha indicado anteriormente, a menudo los nifos
y nifias no tienen voz ni voto a la hora de decidir
con quién quieren vivir.

Los nifos y ninas acogidos por miembros de la
familia, méas por un sentimiento de deber que por
un afecto real, pueden verse privados de apoyo
emocional y recibir un trato diferente del de los
hijos bioldgicos de la casa. Algunos tienen que
trabajar en el servicio doméstico o son victimas
de otros otro tipo de explotacién. Por ejemplo, es
posible que les quiten las tierras o las casas que
pertenecian a sus padres. Asimismo, los prejui-
cios de género pueden afectar a la disposicion de
las familias para acoger a ninos y ninas que han
perdido a sus padres. En India, por ejemplo, pue-
de que el sistema de dotes desanime a las fami-
lias a acoger a mas chicas®. En estos casos, es
probable que los nifos y nifas terminen viviendo
con cuidadores que no sean parientes. Algunos,
buscan sus propias soluciones como vivir por su
cuenta o buscar el apoyo de varios hogares®, lo
que puede ponerlos en situaciones ain mas peli-
grosas si terminan viviendo en la calle, donde se
vuelven vulnerables a la violencia y la explotacion.

Las familias y familias ampliadas necesitan apoyo
para enfrentarse a la responsabilidad de cuidar a
los nifos y ninas huérfanos por el SIDA. Perso-
nas ajenas a las familias deben involucrarse para
garantizar que los derechos del nifio(a) se cum-
plen. En algunos casos, las costumbres culturales
y de la comunidad deben dejarse a un lado para
estar seguros de que las soluciones son realmen-
te en beneficio del nifo y la nina%.

Para que las respuestas sean eficaces deben
tener en cuenta las diversas costumbres relativas
al cuidado de parientes en las distintas comunida-
des y culturas. En Nepal, por ejemplo, la orfandad
tiene una connotacién negativa y estd muy estig-
matizada. En ocasiones se culpa a los huérfanos
por la muerte de sus padres y todos, indepen-
dientemente del grupo social o econémico al que
pertenezcan, sufren significativos privaciones y
aislamiento®. En Malawi, a un nino(a) se le puede
considerar huérfano incluso si esta viviendo con
un padre discapacitado o que sufre una enferme-
dad cronica. Por el contrario, en Rwanda, a un
nino(a) que ha perdido a sus padres pero esté
viviendo sin problemas en una familia ampliada
no se le considera huérfano®. La cultura influye
en el modo en que se identifica a los niRos o nihas
huérfanos, en el modo en que son percibidos por
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los demas, en sus necesidades y en la forma de
entenderlas y cubrirlas.

3.3 CUIDADOS EN LA COMUNIDAD

En algunos casos la familia mas cercanay la
extensa no puede asumir la responsabilidad de
cuidar de los nifos o nifias que han perdido a sus
padres a causa del SIDA. Actualmente, las comu-
nidades, normalmente con el apoyo de una ONG
0 agencia externa, estan desarrollando estrategias
y respuestas para mantener a los nifios y nifas
huérfanos en sistemas similares a la familia y en
sus comunidades de origen.

Acogida

La acogida suele utilizarse para hacer referencia a
la situacién en la que un nino o nina recibe cuida-
dos en un hogar ajeno a su familia. Generalmente,
se considera algo temporal y los padres biolégicos
conservan sus derechos y responsabilidades®.
Esto es lo que diferencia la acogida de la adopcion
legal, donde los padres adoptivos asumen todas
las responsabilidades.

La tradicion de acoger a nifos y ninas en familias
ampliadas ha existido en muchas culturas. No
obstante, el cuidado de acogida en un sentido
formal o legal, es decir, reconocido por las leyes y
politicas nacionales, no es frecuente en las zonas
maés afectadas por el VIH y el SIDA, incluida el
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Africa subsahariana. La acogida formal tampoco
€s una practica muy extendida en los paises de
Europa Central y del Este o en la Comunidad de
Estados Independientes, donde a lo largo de casi
todo el siglo XX las instituciones estatales han
sido la respuesta principal a los huérfanos y nifos
con discapacidades.

Sin embargo, la epidemia del VIH crea situacio-
nes en los que el acogimiento puede constituir
una respuesta eficaz y conveniente, por ejemplo,
cuando no existe una familia ampliada, o como
alternativa al cuidado institucional. Un analisis re-
ciente de nifos y nifas separados de su familia en
situaciones de emergencia ha concluido que la fal-

ta de familiaridad cultural con la acogida no tiene
por qué ser una barrera para conseguir su exitosa
integracion®’.

Por ejemplo, el gobierno de Rwanda, en asocia-
cién con varias ONG, promovi6 la acogida a gran
escala cuando més de 100.000 nifios y ninas que-
daron huérfanos o separados de su familia tras la
guerra civil y el genocidio de 1994. La evidencia
indica que la idea de la acogida logré arraigar a pe-
sar de tratarse de un concepto desconocido®2. En
Kenia, Tanzania y Liberia se han introducido otros
programas de acogida satisfactorios.

En el éxito de la acogida influyen muchos factores:

Cuadro 6. Planificacion de la sucesion®®

Los padres con VIH y SIDA pueden velar por los
intereses de sus hijos planificando su futuro. La
planificacion de la sucesion puede apoyar a los
padres a velar por que sus hijos permanezcan
unidos y reciban los cuidados de la familia mas
cercana o la familia ampliada. Al nombrar un tu-
tor que pueda reunirse de forma regular con los
ninos y ninas, los padres también pueden darle a
sus hijos una sensacion de seguridad, de perte-
nencia y de continuidad cuando ellos falten.

La planificacion de la sucesion ayuda a garantizar
que la continuidad en los cuidados no se rompe,
que la identidad histdrica y cultural se conserva y
que las propiedades de la familia estan asegura-
das. Puede, incluso, mitigar la sensacion de inde-
fension y de desesperanza que suele acompanar

a la enfermedad. Pero el proceso puede resultar
complicado debido, en parte, a los tabues socia-
les y a la creencia de que la preparacion para la
muerte y la redaccion de testamentos puede ace-
lerar la llegada de la muerte.

Habria que fomentar la participacion de los nifios
y ninas en la planificacion de la sucesion, pero en
demasiados casos no se les consulta, aunque ya
estén cuidando de un pariente enfermo. Un es-
tudio reciente realizado en Malawi desvel6 que a
pesar de que los niflos y ninas tenian claras prefe-
rencias sobre qué miembros de la familia extensa
deberian ser sus cuidadores, nunca se les pidio su
opinion.

Para los padres enfermos puede ser importante
hablar con sus hijos acerca de su enfermedad y
prepararse para la muerte. Para este proceso pue-
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de resultar importante recopilar diarios y cajas de
recuerdos o, como se hace en Andhra Pradesh,
India, realizar arboles genealdgicos. Un estudio
realizado en Uganda demostré que los padres
reaccionaban de forma positiva cuando se los
animaba a hablar de la enfermedad con sus hijos,
a redactar testamentos y planificar el cuidado de
sus hijos. Todos los padres entrevistados también
anadieron que el hecho de desvelar su estado de
VIH positivos podia reforzar los lazos familiares y
animar a los ninos y ninas a tomar precauciones
contra el VIH y el SIDA. Las investigaciones en
Tanzania indican que los nifios y ninas valoran los
consejos de sus padres sobre lo que tienen que
hacer después de que ellos mueran.

Asimismo, la recopilacion de documentos impor-
tantes, como certificados de nacimiento y demas
documentacion, antes de la muerte del padre pue-
de facilitar el acceso a pequenas subvenciones y
demads apoyos que pueden estar disponibles para
los ninos y ninas huérfanos.

Toda planificacion de la sucesion redactada por
la familia debe regirse y estar respaldada por

las politicas y leyes tradicionales y del sistema
oficial de justicia. Se exigen medidas legales, es-
pecialmente, para reconocer y salvaguardar los
derechos de herencia de los nifios y las mujeres.
Al mismo tiempo, es importante reconocer que la
herencia va mas alla de lo territorial y econdmico:
se necesitan medidas oficiales y no oficiales para
garantizar la proteccion del nombre, la nacionali-
dad, herencia cultural y sentido de pertenencia y
el proyecto vital del nifo.
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e Respaldo gubernamental bien visible (por
ejemplo, campanas radiofénicas).

e Trabajo con y mediante las estructuras de
la comunidad para seleccionar, respaldar y
controlar a las familias de acogida en sus res-
ponsabilidades como encargados de criar a un
nino(a).

e Formacion del cuidador de acogida: segun
una evaluacion, la formacién fue importante a
la hora de mejorar la calidad de los cuidados
y la proteccion para los ninos y ninas en situa-
cién de acogida®.

e Utilizacion de cuidadores ya existentes y, a
veces, de ninos y ninas mayores para identifi-
car los nuevos hogares de acogida.

En los programas de cuidados de acogida en
Occidente, normalmente la agencia de acogida
supervisa los preparativos mientras delega la res-
ponsabilidad diaria en los cuidadores. En algunos
programas de acogida los cuidadores reciben apo-
yo material, pero no en todos.

En los pafses en que la acogida no es una practica
comun, la ausencia de disposiciones legislativas
pone a las familias de acogida en una situacion
ambigua. En la familia de acogida surgen muchas
cuestiones en relacion con el estado del nifo tales
como si tiene derecho a recibir dote o herencia y
hasta qué punto es el padre de acogida respon-
sable del comportamiento del nifno acogido. Por
ejemplo, si el nino comete una falta que exige el
pago de una compensacion, ¢es responsable el
cuidador?

No obstante, cuando el cuidado de acogida se for-
maliza en una ley, queda clara la responsabilidad
del Estado ante los ninos y el derecho del nifo

a ser protegido. El reconocimiento legal propor-
ciona garantias para el nino(a) y para la familia de
acogida, al establecer que la familia de acogida,
la propia familia del nifo, las agencias externas
(gubernamentales y no gubernamentales) y los
representantes de la comunidad comparten las
responsabilidades con respecto al nifo o nifa.
Sobre todo, el hecho de clarificar el estado legal
de la acogida sienta las bases para salvaguardar
los derechos de los nifos y ninas en los sistemas
de acogida, teniendo presente el interés superior
del nifo.

En los casos en que las agencias de acogida no
existen o no disponen de los medios necesarios
para apoyar y controlar a los nifos, ninas y a sus
familias, se han adoptado diferentes modelos de
acogida para cubrir las necesidades de un gran nu-
mero de ninos y nifas. Segun indica la experien-
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cia, incluso en las circunstancias méas adversas, se
pueden identificar y agregar estructuras comunita-
rias ya existentes, tales como congregaciones reli-
giosas, grupos de mujeres, cooperativas y demas
asociaciones, para proteger a los nifos y nifas
huérfanos. Por ejemplo, cuando se trata de refu-
giados o de conflictos, las comunidades locales
suelen asumir mas responsabilidades para contro-
lar y apoyar a los ninos, ninas y a las familias de
acogida. Ademas, una revision de los programas
en situaciones de emergencia demostrd que la
ausencia del apoyo material por parte de las agen-
cias no impidié la incorporaciéon de cuidadores.

A diferencia de la acogida convencional, en la que
los cuidadores reciben a uno o mas ninos en su
casa, la «acogida en grupo» reline a un grupo de
ninos, que pueden no ser de la misma familia,
bajo la responsabilidad de un Unico cuidador o de
una pareja en su hogar. Cuando es posible, a los
hermanos se les mantiene unidos para asegurar
los lazos familiares. En algunos casos, los cuida-
dores reciben una paga modesta que les permite
concentrarse a tiempo completo en el cuidado de
la «familia». Una agencia también puede propor-
cionar apoyo material o los costes de inicio tales
como los de una casa, equipamiento doméstico,
tierra y herramientas u otros medios para permitir
que la nueva familia sea autosuficiente®. Aunque
este modelo precisa de una contribucién conti-
nua, tiene la ventaja de ofrecer a los nifos y nihas
un nivel elevado de atencion personal, a la vez
que les mantiene en la comunidad de modo que
puedan disfrutar de una vida tan normal como sea
posible. Muchas organizaciones en Sudan han
promovido un modelo similar para los nifos y ni-
Aas con necesidades especiales®, que incluia faci-
litar casa y dar empleo a una pareja (con o sin sus
propios hijos) de cuidadores. Se prestd especial
atencion a la integracién de los nifios y nifas que
vivian en estos hogares en la comunidad local.

Bajo el «cuidado de acogida colectiva», un grupo
de personas, por ejemplo de la misma iglesia,
colabora para cuidar de nifos y nifias que no dis-
frutan de los cuidados de un adulto®. También
hay ejemplos de cuidadores que mantienen redes
de proteccién social, por ejemplo desde el interior
de una comunidad religiosa, cuyo resultado es la
formacion de pequenos grupos de nifos y adultos
que trabajan juntos en redes de apoyo mutuo®’.
Diversas experiencias demuestran como se pue-
de crear y mantener una responsabilidad compar-
tida hacia los nifios huérfanos entre los diferentes
agentes de las comunidades (véase Cuadro 7).
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Apoyo comunitario para los hogares
dirigidos por ninos

El apoyo comunitario es fundamental para per-
mitir que el reducido, pero notable, nimero de
hogares dirigidos por nifios y nifas funcionen

de forma eficaz. Muchos programas basados

en la comunidad utilizan voluntarios para visitar

a los ninos que viven por su cuenta y ofrecerles
diferentes tipos de apoyo. En Rwanda, el hecho
de ofrecer oportunidades para que estos nifos

y nifas se unan, les ha permitido apoyar a otros
y ha ayudado a reducir su sentimiento de aisla-
miento. La creacién de Asociaciones de hogares
dirigidos por nifos, cuyo principal objetivo es de-
sarrollar actividades de colaboracién econémica®,
también estéd contribuyendo a que estos nifos y
ninas luchen contra el aislamiento. Las reuniones
periédicas fomentan la puesta en comdun para la
resolucién de problemas y son una gran oportuni-

Las pruebas indican que es méas probable que

los hogares dirigidos por ninos sean una opcion
viable de cuidados si estan vinculados al apoyo
de ONG°. Lo que estd menos claro es si, sin la
asistencia dirigida, estos nifos y nifas podrian
ser absorbidos satisfactoriamente en la familia
ampliada o si terminarian en una situacién mas
vulnerable, tal vez viviendo en la calle. En algunos
casos, las ONG ofrecen un alto nivel de apoyo
material y social a los hogares dirigidos por nifios
y nifas’!. Por ejemplo, en las comunidades afec-
tadas por el SIDA, cuando los nifos y nifas que
viven sin los cuidados de un adulto son incapaces
de localizar a miembros de la familia, se pueden
aplicar los métodos utilizados para proteger a los
ninos y nifas separados por la guerra a localizar

a sus parientes puede adaptarse para reunificar
familias”2.

dad para el apoyo social.

Cuadro 7. The Farm Orphan Support Trust (FOST) en Zimbabwe®

El fondo FOST se fundé en 1997 como una res-
puesta comunitaria para cubrir las necesidades
del creciente numero de huérfanos que vivian por
su cuenta en zonas agricolas comerciales. Mu-
chos de estos huérfanos eran hijos de trabajado-
res itinerantes en granjas que se habian separado
de sus familias ampliadas y comunidades de ori-
gen. FOST se registré oficialmente como Organi-
zacion voluntaria privada.

La prioridad de FOST ha sido apoyar a los huér-
fanos dentro de sus familias ampliadas. Cuando
esto no es posible, se establecen relaciones de
acogida con voluntarios de la comunidad. Las ba-
rreras culturales, como la creencia en la presencia
de ngozi (espiritus vengadores de antepasados),
se han tratado mediante la redefinicion de la aco-
gida como una forma ampliada de hospitalidad.

El modelo de FOST, respaldado por el Ministerio
de Servicio Publico, Trabajo y Bienestar Social

y por organizaciones agricolas de la zona rural,
hace hincapié en la participacion de la comunidad
en todos los niveles del programa. FOST integra
en cada granja a un Representante de los cuida-
dos del nino que registra y controla a todos los
ninos y ninas para identificar los niveles de pro-
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teccidon necesarios y para dar apoyo en el segui-
miento de las familias, cuando es posible. Estos
representantes informan al Comité de Desarrollo
Agricola que se encarga de los asuntos sociales
agricolas. Los cuidadores de acogida reciben
formacioén en varios aspectos del cuidado psico-
social y asisten a reuniones regulares para dis-
cutir problemas y cuestiones. Los hogares estan
controlados y respaldados por visitas regulares
del Representante de los cuidados del nifio(a) y
del trabajador sanitario agricola. Cuando es ne-
cesario, se ofrece apoyo material, por ejemplo,
para pagar las tarifas escolares y los uniformes.
La FOST trabaja en estrecha colaboracién con los
agricultores para garantizar que los cuidadores de
acogida consigan trabajo suficiente para seguir
manteniendo el hogar. En algunos casos, el agri-
cultor proporciona alimento adicional y otras for-
mas de apoyo para una familia con necesidades
especiales.

En 2004, la FOST facilito el acceso a la educacion
a mas de 6.000 huérfanos y nifios y ninas vulnera-
bles a través de mas de 50 hogares dirigidos por
huérfanos, formé a 145 voluntarios jovenes y a
200 profesores en apoyo psicosocial y trabajé con
234 voluntarios comunitarios.
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En las comunidades afectadas por el VIH y el
SIDA, los sistemas de cuidado infantil que pare-
cen mas ajustados a la realidad y que, por tanto,
cuentan con una mayor difusion, son aquellos

en los que dicha atencion se reparte entre varios
agentes. En estos casos, los voluntarios compar-
ten la responsabilidad del bienestar del nifo(a)
con otras familias o con familias alternativas. Mu-
chos de estos sistemas combinan las iniciativas
locales con las ayudas externas.

Estas ayudas externas pueden proceder de un
amplio abanico de agentes, como pueden ser las
ONG tanto nacionales como internacionales, los
grupos v las organizaciones de la comunidad, las
organizaciones religiosas o el propio gobierno. En
Tailandia, por ejemplo, existen mas de 500 cen-
tros y grupos de autoayuda integrados por grupos
de personas afectadas por el VIH y el SIDA de
diversa naturaleza juridica. Una de las funciones
de estos grupos de autoayuda que esta cobrando
una mayor importancia es la reivindicacion de un
mayor acceso a los cuidados y tratamientos para
sus miembros: tanto padres como jévenes, ninos
y nifas.

En aquellos paises en los que no cuentan con
una tradicién de movilizacion social en forma de
organizaciones sociales civiles, como pueden ser
las ONG y las OBC (Organizaciones basadas en
la Comunidad), las ayudas pueden llegar desde
otras fuentes. En China, Laos y Vietnam, existen
grandes organizaciones de apoyo a mujeres y
jévenes, en un principio fundadas para reforzar la
solidaridad nacional en el ambito de las reformas
politicas y econdmicas, que se han convertido
en referentes cada vez més importantes para el
desarrollo social y de otros &mbitos, como las ini-
ciativas contra el VIH y el SIDA.

Para poder facilitar la atencion que precisa el cre-
ciente numero de nifos y nihas huérfanos de las
zonas urbanas y rurales es imprescindible la am-
pliacion de las redes de colaboraciéon comprome-
tidas con el apoyo a las estructuras de proteccion
a la comunidad. El reto consiste en conocer mas
a fondo cémo se establecen los lazos vy las aso-
ciaciones entre las familias, las comunidades, las
instituciones y las agencias gubernamentales con
el objetivo de reproducir y ampliar las iniciativas
de mayor éxito.

El desarrollo de capacidades comunitarias exige:
1. La evaluacion de la situacion y la identificacion

de aquellos individuos que necesiten el apoyo
y los recursos disponibles en la comunidad.

2. Elrefuerzo de la organizacién de las comu-
nidades para desarrollar las infraestructuras
necesarias que garanticen la atencién y pro-
teccién adecuadas y continuadas para los
ninos y ninas.

3. La mejora de las redes de colaboracién para
que puedan funcionar como mecanismos de
apoyo reciproco.

41 LA EVALUACION DE LA SITUACION BA-
SADA EN LA EXPERIENCIA DE LA PROPIA CO-
MUNIDAD

Las evaluaciones que se realizan a escala local
desempenan una funcioén vital para sacar a la

luz la situacion de los nifos y nifas huérfanos a
causa del SIDA. Estos estudios sirven para con-
cienciar a la poblacién sobre las consecuencias
del VIH y el SIDA en los menores, y de hasta qué
punto ponen en peligro sus derechos. Ademas,
permiten a la comunidad identificar a los nifios y
ninas que necesitan proteccion, disenar medidas
adecuadas para dar respuesta a sus necesidades
y salvaguardar sus derechos humanos vy final-
mente, sirven para controlar su evolucién y su
bienestar.

Cuando las comunidades colaboran con insti-
tuciones externas, estas evaluaciones pueden
actuar como estimulo para analizar la situacién de
manera continuada y servir para aprender de las
experiencias. Las instituciones externas pueden
aumentar la conciencia sobre las necesidades
psicosociales de los menores, y poner de relieve
las carencias en la proteccion de estos, aspec-
tos que pueden pasar por alto las comunidades,
preocupadas en mayor grado por cuestiones de
supervivencia mas inmediata”. Por ejemplo, es
posible que las comunidades no reconozcan el
derecho de herencia de un nino (a). Para que
este apoyo externo sea eficaz y continuado, debe
partir de una evaluacion previa sobre las nece-
sidades locales y ha de fijarse como objetivo el
desarrollo de las capacidades comunitarias.

Las evaluaciones de las comunidades deben cen-
trarse en la totalidad de los nifos y nifas vulne-
rables, tomando siempre como referencia lo que
en dicha comunidad se considera «vulnerable»?4,
Centrar la atencién en los nifos y nifas huér-
fanos a causa del SIDA puede incrementar la
estigmatizacion y discriminacion que sufren estos
ninos y ninas, por lo que es fundamental abordar
la situacién de toda la infancia en situacion de vul-
nerabilidad (incluidos los nifios y ninas huérfanos
por otros motivos o por causas desconocidas, los
que tienen sus padres enfermos, los que viven
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en hogares dirigidos por mujeres o personas ma-
yores, y aquellos que viven solos o sin la super-
vision de un adulto). El proceso de evaluacion ha
de determinar los diferentes tipos de necesidad
de estos grupos.

Asimismo, las evaluaciones de las comunidades
ayudan a desarrollar estrategias para atender a
los colectivos mas vulnerables. Un estudio elabo-
rado en Laos sobre los ninos y nifias afectados
por el VIH y el SIDA, y sobre otros colectivos in-
fantiles desprotegidos, como los nifos con disca-
pacidades, los que vivian y trabajaban en la calle
y los que consumian sustancias nocivas’s, revelé
que existian muy pocos sistemas institucionales
capaces de atender y proteger a estos menores.
La mayoria de ellos permanecian en su comuni-
dad de origen, atendidos por familias ampliadas.
El estudio, realizado con el apoyo de UNICEF y
en colaboracién con el Ministerio de Trabajo y
Bienestar Social, el Ministerio de Salud Publica

y el Comité Nacional para el Control del SIDA de
aquel pais, concluyd que, puesto que la gran ma-
yoria de los nifios y nifas vulnerables de Laos ya
tenian acceso a un cuidado familiar dentro de sus
comunidades, el pafs estaba en disposicion de
desarrollar una estrategia de cuidado y proteccién
centrada en las comunidades y en las familias.

Al hacer aun mas visible el desamparo de estos
colectivos infantiles, las evaluaciones pueden
estimular la adopcién de medidas locales y na-
cionales mas estudiadas. En 2002, la oficina del
viceprimer ministro de Swazilandia llevé a cabo
un estudio para concretar las circunstancias de
los nifos y nifas huérfanos en aquel pais, en
particular las de aquellos que tenian que sacar
adelante un hogar. Las comunidades participaron
activamente en el estudio y elaboraron listas de
los menores que vivian por su cuenta. Se confir-
mo que hasta 10.664 nifos y ninas vivian sin su-
pervision adulta en unas 2.600 haciendas. La falta
de «infraestructuras de proteccién» comunitarias
no les habia dejado mas alternativa que valerse
por si mismos. No tenfan comida suficiente para
satisfacer sus necesidades vy la calidad de sus vi-
viendas era infima. Muchos de ellos no asistian a
la escuela. El estudio también revelé que apenas
existian lugares a los que los nifos y ninas huér-
fanos y vulnerables pudieran acudir en busca de
comida o donde pudieran tener acceso a activida-
des educativas o de ocio.

Asimismo, este estudio llamo la atencién sobre
la situacién de los hogares dirigidos por nifos vy
nifas y fue el punto de partida de la estrategia
de los «centros de atencién de distrito», una
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iniciativa nacional ideada para hacer visibles a
los nifos y nifas huérfanos y vulnerables, mejo-
rando su acceso a la sanidad, la nutricién, la pro-
teccién y la asistencia psicosocial. Los centros
de atencion de distrito son lugares dentro de

las comunidades (viviendas, iglesias, escuelas

o incluso debajo de un arbol) donde se relinen
los vecinos para proporcionar asistencia a los
ninos y ninas del vecindario. Los adultos de la
comunidad cuidan de los nifos y nifas que aun
no estan en edad escolar, lo que permite asistir
a la escuela a los mayores, muchos de los cua-
les tienen que sacar adelante a sus hermanos
menores. Estos centros de atencion de distrito
también hacen las veces de refugio para los ni-
Aos y ninas no matriculados en la escuela. Y lo
gue es mas importante, les ofrecen una sensa-
cién de esperanza, carifo, proteccién y apoyo en
sus propios vecindarios. Son, en definitiva, un
lugar donde pueden encontrarse con otros ninos
y ninas, y jugar con ellos’®.

Otros estudios, como los realizados en Viet-
nam’” y Nepal’®, se han centrado en la situacion
y en las necesidades de los menores afectados
por el VIH y el SIDA en los &mbitos familiares,
comunitarios, vecinales y nacionales. En estos
casos, se han sefalado vias para ayudar a las
familias y a las comunidades como primer frente
de respuesta, basandose en la reforma de las
normativas y el refuerzo de las labores de coor-
dinaciéon y seguimiento por parte del gobierno.
El estudio de Vietnam puso de manifiesto que el
12% de los menores mas vulnerables del pals
estaban afectados por el VIH y el SIDA, y que
se daban muchas condiciones que favorecian el
apoyo y la ampliacién de las redes de asistencia
ya existentes en la propia comunidad. Como en
el caso de otras evaluaciones, se observé que
se estaban creando grupos de apoyo formados
por personas afectadas por el VIH y el SIDA, o
gue convivian con la enfermedad, y que preci-
saban formacion y recursos econémicos para
reforzar su atencion a los menores y familias
afectados y vulnerables.

4.2 REFORZANDO LA ORGANIZACION DE
LAS COMUNIDADES

Cuando las comunidades se organizan para abor-
dar cuestiones relacionadas con el VIH y el SIDA
en general, y con los menores en particular, es
mas probable que hagan un mejor uso de los
recursos de que disponen y que atraigan ayudas
externas para cuidar de los huérfanos y de otros
ninos y nifas vulnerables.

Una de las maneras en las que las comunidades

28



29

se organizan es mediante redes de apoyo mutuo
que funciona a varios niveles. Por ejemplo, las
familias que afrontan la pérdida o la enfermedad
de alguno de los padres, o aquellas que cada vez
tienen més nifos y ninas de los que cuidar, pue-
den apoyarse unas a otras. Los nifios que se han
quedado huérfanos por el SIDA, ya estén aten-
didos por sus propias familias o por alguna otra
forma de asistencia alternativa, pueden recibir
apoyo y animos de individuos en su misma situa-
cion. Incluso cuando deben confiar solamente en
los recursos del grupo, las estructuras de apoyo
mutuo aumentan la capacidad de la comunidad
en su conjunto para atender a los menores.

Muchos programas se basan en las relaciones
entre los propios nifios y ninas: crean clubes o les
ofrecen medios para compartir sus experiencias
y prestarse apoyo los unos a los otros. Las ini-
ciativas mas eficaces son las que se centran en
lo que los propios ninos y ninas pueden aportar

y tienen en cuenta sus necesidades en funcion
de su edad y de su sexo. Un estudio reciente
sobre las comunidades afectadas por el SIDA en
Malawi, por ejemplo, revelaba que, mientras que
los chicos tendian a forjar lazos de camaraderia
en los deportes y en otras actividades, las chicas
tendian a sentarse a hablar y «compartir sus se-
cretos» con sus amigas. Este tipo de informacién
resulta de vital importancia a la hora de disenar
un programa centrado en los menores.

En Sri Lanka, los clubes infantiles, financiados por
Save the Children UK, ofrecen a los nifos y nifas
espacios seguros para conocer mas a fondo las
cuestiones relativas al VIH y al SIDA, y tomar
conciencia de ellas. Estos clubes también les pro-
porcionan acceso a asistencia psicosocial y son
un lugar para compartir experiencias y tratar pro-
blemas que de otra manera tendrian que afrontar
solos, como los abusos sexuales, la explotacion
o el alcoholismo en las familias. También en Sri
Lanka, Save the Children Noruega y ESCO (Eas-
tern Self-Reliant Community-Awakening Orga-
nization), una ONG local, han puesto en marcha
talleres residenciales para ofrecerles a los nifios y
nifas separados por la guerra, que viven en fami-
lias extensas o en hogares de acogida, oportuni-
dades para poner en comun sus vivencias. Estos
talleres refuerzan la confianza y la autoestima de
los ninos y ninas, ayudandoles a afrontar mejor
su dificil situacion’®.

En Tanzania, la organizacion juvenil VSI (Vijana
Simama Imara, que en swahili significa «los ado-
lescentes se mantienen firmes») esta abierta a
gente joven de entre 13 y 20 afos que ha perdido

a uno o a ambos padres a manos del SIDA®, Esta
asociacion es una extension de HUMULIZA, un
programa que ofrece apoyo psicosocial a ninos
huérfanos. Los objetivos de VSI los fijaron los
propios jévenes: apoyarse mutuamente durante
los buenos y los malos momentos; crear, planifi-
car y fomentar actividades que generasen ingre-
sos; consolidar la unidad del grupo y la colabo-
racién mutua; ayudar a los mayores; y apoyarse
entre ellos con educacion y un buen comporta-
miento. Los miembros de este club colaboraban
recogiendo fondos para atender las necesidades
de menores en su misma situacion. Estas colabo-
raciones podian consistir en sufragar parte de los
costes de las tradicionales comidas ofrecidas en
los funerales, o ayudar en la construccién de una
vivienda para alguno de sus miembros. Uno de
los aspectos mas importantes de VSI es la crea-
cion de un verdadero sentimiento de familia.

En Angola, una ONG liderada por jévenes trabaja
en 10 provincias para animar a los jovenes a que
hagan de la prevencion del VIH parte de sus vidas
y que lleven esa determinacion a sus comunida-
des. En tres de esas provincias, el proyecto piloto
se encarga de formar a jévenes consejeros y
educadores para atender a jovenes en su misma
situacion. Las organizaciones locales cuentan con
el apoyo de ONG nacionales de mayor enverga-
dura y experiencia que asesoran y colaboran en el
diseno y en la aplicacion de estrategias innovado-
ras para educar sobre cuestiones relativas al VIH
y el SIDA. Esta ONG juvenil ha creado mensajes,
representaciones humoristicas, canciones, obras
de teatro y otros canales para hablar de la pre-
vencion del VIH. Han utilizado estrategias de pro-
mocién como pequenas radionovelas producidas
en los idiomas de cada regién para dar un marco
a los mensajes que tienen como objetivo acabar
con la estigmatizacion y discriminacién que rodea
a esta enfermedad?®'.

En el campo de refugiados de Sinje, en Liberia,
Save the Children fundé clubes de chicas y de
chicos para dar respuesta a los problemas que
afrontaba un gran nimero de menores separa-
dos. En un principio, estos clubes se centraban
en cuestiones de violencia sexual y matrimonios
precoces, sexualidad y embarazos no deseados,
pero poco a poco su programa de actividades
empezo a dar cobertura a una mayor variedad
de aspectos. Los clubes de chicos y chicas pres-
taron su apoyo a nifos en régimen de acogida,
tanto formalmente, ofreciéndoles abogados es-
pecializados en casos infantiles, como informal-
mente, con la ayuda de jévenes concienciados
sobre cuestiones relativas a los derechos y la
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proteccién de la infancia. Estos clubes formaban
parte de un conjunto méas amplio de mecanismos
de proteccion basados en la propia comunidad
que se fueron estableciendo en aquel pais, in-
cluido un grupo de apoyo mutuo para padres de
acogida.

En Nepal, Save the Children UK movilizé a un gran
ndmero de jévenes voluntarios de diversos distri-
tos para participar en diversas actividades dirigidas
principalmente a llamar la atencién sobre el VIH y
el SIDA, incluidas visitas a los hogares de la gente
que convivia con la enfermedad a diario. Los pro-
pios voluntarios acabaron por asumir toda la res-
ponsabilidad de este programa y se hicieron cargo
de la formacioén y movilizacion de otros voluntarios.

Estas iniciativas demuestran que los nifos, y en
especial los jévenes, desempefan un papel clave
en el refuerzo de la capacidad de respuesta de la
comunidad ante el VIH y el SIDA. Los jévenes tie-
nen una especial habilidad para dar una respuesta
creativa y constructiva a sus propias necesida-
des, y para asumir la responsabilidad de apoyar y
proteger los derechos de otros nifos y nifas en
circunstancias igualmente dificiles.

Apoyo para conseguir una respuesta eficaz en
las comunidades

Para garantizar que las autoridades locales, las
ONG y las OBC (Organizaciones basadas en la
Comunidad) puedan responder de manera eficaz
ante las necesidades de las familias y comunida-
des afectadas por el SIDA, es necesario contar
con un entorno que fomente esa respuesta. Las
experiencias indican que entre los factores clave
para conseguir dicho entorno se encuentran:

e Un sistema practico de registro para las OBC.

e Asistencia técnica e institucional para reforzar
los procedimientos de gestién administrativa,
econdmica y de personal.

e Orientacion practica en la planificacion, aplica-
cién y evaluacion de las actividades.

e Financiacion fiable, directa y flexible.

e | adescentralizaciéon de la supervision y de
las competencias estatales en favor de las
entidades locales para ayudar a garantizar
que las normativas y los programas reflejan
los intereses de las comunidades, en espe-
cial las integradas por personas directamente
afectadas por el VIH y el SIDA, o que convi-
ven a diario con la enfermedad.

Tailandia, un pafs con una de las epidemias del

VIH de mas larga duracién de toda Asia, lleva
mas de 10 anos colaborando para apoyar la pre-

Innocenti Insight

Cuadro 8. La importancia de la participacion de los
ninos®?

Los niflos y ninas y los jdvenes pueden ser una impor-
tante fuente de cambios. Cuando se les da la oportu-
nidad de expresar su punto de vista y de participar de
manera significativa en la prevencion del VIH y el SIDA
y en los programas de apoyo y cuidados, la confianza
y la autoestima de estos colectivos aumenta. Apren-
den técnicas fundamentales para la comunicacion,

la negociacion y la aplicacion practica de sus ideas,
ademads de asumir responsabilidades civicas. Se con-
vierten en ciudadanos preparados, capaces de hacer
cambiar las cosas en sus comunidades.

Las comunidades también se benefician de la partici-
pacion de los jovenes en el diseno y en la ampliacién
de los programas. Su posicion Unica y sus valiosos co-
nocimientos pueden contribuir a que los proyectos se
ajusten a sus realidades, sean mas eficaces y tengan
una continuidad.

Para que los jovenes reciban informacidn y participen
activamente, deben recibir orientacién y apoyo conti-
nuados, en especial en cuestiones delicadas relativas
al contagio del VIH y el SIDA. Cuando la gente joven
comprende las repercusiones e implicaciones de sus
esfuerzos en la comunidad, puede ayudar de manera
mas eficaz a concienciar a los demas y educarlos en
unos valores de tolerancia.

vencioén y los cuidados eficaces en las comunida-
des a través de la financiacién descentralizada y
la toma de decisiones. Asimismo, ha desarrollado
asociaciones mas eficaces entre el gobierno y la
sociedad civil. En un estudio de caso sobre las
experiencias en Tailandia, se detect6 una serie
de medidas clave para generar una respuesta
descentralizada eficaz en el norte del pais: la
creacion de un Comité de Prevencion del VIH vy el
SIDA descentralizado y multisectorial, presidido
por el Subsecretario de Sanidad; la concesién de
subvenciones directas a las organizaciones que
trabajaban en el norte del pais; la financiacion

de ONG/OBC (Organizaciones basadas en la
Comunidad) a través de comités de supervision
regionales; y el fomento del nombramiento for-
mal de responsables en las ONG/OBC para la
prevencion y atencion del VIH y el SIDA®, Este
estudio observé que las agencias mas cercanas
a las personas afectadas (por ejemplo, las ONG
y los grupos de autoayuda) empezaban a recibir
ayudas econémicas que podian utilizarse con una
mayor flexibilidad. Asimismo, se comprobé que
las iniciativas de descentralizacion, la delegacion

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA
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en la toma de decisiones y la financiacion directa
estaban asociadas a un considerable aumento
en el numero de organizaciones no guberna-
mentales y grupos de autoayuda integrados por
personas afectadas por el VIH y el SIDA, o que
convivian con la enfermedad.

La coordinacién de las respuestas entre las ONG
nacionales y locales resulta de vital importancia,
no solo para comprobar los resultados de las
iniciativas en la comunidad, sino también para
evitar la duplicacion de esfuerzos. Existen varios
mecanismos que favorecen la complementacion
del trabajo de entidades de muy diversa indole
(como pueden ser las asociaciones locales, los
colectivos laborales o empresariales, los grupos
de servicios y las organizaciones religiosas) que
se dedican a ayudar a los menores y a las fami-
lias afectadas por el VIH y el SIDA. En un gran
ndmero de paises, como Angola y la Republica
Democratica del Congo, se han creado redes de
proteccioén infantil que agrupan a agencias y or-
ganizaciones clave con el fin de desarrollar estra-
tegias que den respuesta a un amplio abanico de
cuestiones y actividades relativas a la proteccién
de la infancia, incluidas la concienciacion y pre-
vencion del VIH y el SIDA.

No obstante, en la mayoria de las comunidades
afectadas por la enfermedad, las ONG vy las Orga-
nizaciones basadas en la comunidad necesitan un
mayor apoyo para llegar a coordinar sus recursos
de manera eficaz.

4.3 CONSTRUYENDO MECANISMOS DE
APOYO MUTUO

Los planes de crédito y de ahorro basados en

el grupo constituyen uno de los ejemplos mas
populares de estructuras comunitarias hechas
realidad gracias al poder de la colectividad. Estas
estructuras logran aunar los esfuerzos de indivi-
duos y familias para alcanzar un objetivo comun.
Un principio bésico de la relacién de apoyo mutuo
consiste en que el conjunto de los miembros se
compromete a devolver los préstamos.

Uno de estos planes, centrado principalmente en
colectivos de mujeres y de huérfanos, es el que
ha adoptado la organizacion UWESO (Uganda
Women's Effort to Save Orphans). Se administra
en grupos de cinco mujeres, cada una de las
cuales apoya a otra y garantiza el pago de los
préstamos de las demas. Se proporciona forma-
cion especifica sobre la estrategia de cada grupo,
la gestion financiera y tematicas concretas como
la salud, la higiene, la nutricién, la agricultura, el

VIH y el SIDA. Siempre que resulta necesario,
ademas, se ofrecen cursos de alfabetizacion
funcional. Se suelen organizar «dias de los nifos
y ninas» en los que es posible debatir sobre as-
pectos relativos a los derechos de la infancia y al
VIH y SIDA, ademés de ofrecer formacién sobre
estos temas. Se ha logrado un alto indice de de-
volucion de los préstamos vy el plan ha cosechado
sus frutos: mejoras en la seguridad alimentaria y
en la asistencia a la escuela, un mayor grado de
independencia econdmica vy el refuerzo de la con-
fianza entre los miembros de la comunidad®*.

Las reuniones de los grupos de crédito y de
ahorro también ofrecen importantes oportunida-
des para fomentar actividades educativas y de
desarrollo de capacidades. Se pueden organizar
sesiones sobre alfabetizacion, salud, prevencion
del VIH, higiene, nutricién y agricultura, todos
ellos aspectos relevantes para las familias afecta-
das por el VIH y el SIDA. Estas sesiones, ademas
de abordar cuestiones subyacentes como la po-
breza, tratan también aspectos mas inmediatos,
como pueden ser las enfermedades vy la calidad
de la alimentacion®. Cuando los menores o sus
familias se redinen en grupos, suman sus fuerzas:
a medida que los individuos mejoran su situacion,
el colectivo puede desarrollar su capacidad de
generar cambios reales. Ademas, estos grupos
pueden facilitar que las iniciativas nacionales y
los planes internacionales canalicen sus ayudas y
recursos hacia los nifios y ninas méas desfavore-
cidos.

Los sistemas de proteccion social que se basan
en la comunidad, como los microseguros de
salud, son otro ejemplo de coémo la dinamica de
los grupos puede reforzar la organizacién de las
comunidades. Estos sistemas los suelen poner
en marcha grupos ya establecidos, como las or-
ganizaciones vecinales o municipales, las asocia-
ciones de mujeres, las agrupaciones laborales in-
formales o las cooperativas. Al desarrollar las es-
tructuras ya existentes, estos sistemas refuerzan
los lazos dentro de la comunidad y dan la sensa-
cién de compartir un mismo objetivo, ademas de
aportar un cierto grado de cobertura en caso de,
por ejemplo, enfermedades o fallecimientos. Por
lo que respecta a los microseguros de salud, los
miembros agrupan los recursos abonando una
cuota fija, que normalmente no alcanza los cinco
ddlares anuales por persona, y acordando las
prestaciones que incluird este fondo.

En algunas regiones de Burkina Faso, la preva-
lencia del VIH se sitla entre las mas altas de la
region de Africa occidental. No obstante, un gran
numero de comunidades de estas regiones se
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encuentran entre las pioneras en estos microse-
guros dentro de su lucha contra el VIH y el SIDA.
En Zabre, los miembros del plan de microseguros
de salud de Leere Laafi Bolem, fundado en 2001,
acordaron incluir servicios sanitarios para aquellas
personas que convivian con la enfermedad, para
que pudieran acceder a dichos servicios cuando
sufrian achaques de infecciones como la tuber-
culosis. Para garantizar la viabilidad del plan, limi-
taron el nimero de intervenciones anuales por
beneficiario. Otros planes mas recientes van mas
alla en la cobertura explicita de los tratamientos
relacionados con el VIH y el SIDA. Los miembros
del plan creado en la aldea de Komki-Ipala, a unos
40 km. de la capital Ouagadougou, decidieron
aportar unos 50 centavos de délar extra al mes
por persona, para contribuir a que los individuos
que convivian con el VIH y el SIDA pudieran tener
acceso a tratamientos, incluidos los medicamen-
tos antirretrovirales. Se trata de una cantidad
considerable para los ellos, y la decision de rea-
lizar esta aportacion adicional refleja su voluntad
por compartir la responsabilidad de cuidar a los
afectados por la enfermedad®®. La creacion de un
plan de microseguros reforzé la organizacion de
la aldea y facilité la colaboracion con uno de los
aliados contra este problema con presencia en

el pafs, la Alianza Internacional contra el VIH y el
Sida (Initiative privée et communautaire contre le
SIDA au Burkina Faso) y la canalizacién directa de
las ayudas externas hacia los hogares en los que
habia huérfanos y menores vulnerables®’.

El impulso para reforzar la organizacion de las fa-
milias y las comunidades puede originarse dentro
de las propias comunidades o en el exterior; nor-
malmente se trata de una combinacién de ambos
casos. Hasta las comunidades més empobre-
cidas cuentan con considerables recursos para
realizar aportaciones significativas una vez se han
comprometido®. Las agencias externas deben
encargarse de detectar esos recursos humanos,
administrativos y econémicos dentro de cada co-
munidad, y deben posteriormente desarrollarlos,
teniendo mucho cuidado de no entorpecer las
estructuras ya establecidas.

Al mismo tiempo, una respuesta organizada de
manera espontanea por parte de la comunidad
puede beneficiarse de recursos anhadidos y asis-
tencia técnica. En Rwanda, por ejemplo, un grupo
religioso facilitaba recursos a las familias afecta-
das por el VIH y el SIDA abonando la cuota de in-
greso al plan de microseguros de salud a 50 indi-
viduos de Matayz®. En Africa occidental, la mayo-
ria de estos microseguros de salud son resultado
de iniciativas locales que se han beneficiado del
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asesoramiento externo para llevar a cabo estu-
dios de viabilidad, desarrollar las infraestructuras
y gestionar los planes. Las aportaciones fueron
responsabilidad exclusiva de sus miembros.

La necesidad de ayudas externas no socavan la
independencia de los planes. En algunos casos,
los planes de microseguros han gestionado
subvenciones para ayudar a las familias mas
necesitadas, seleccionadas previamente por los
propios miembros de los planes. Normalmente
se trata de abonar las cuotas de afiliaciéon para las
familias que no pueden permitirselo. Este tipo

de enfoque supone una cierta confianza en los
miembros. También significa que las instituciones

Cuadro 9. El género en la programacion basada en la
comunidad®®

La aplastante mayoria de las personas que atienden a
aquellos que padecen enfermedades relacionadas con
el SIDA, y a los menores que esta enfermedad deja a
su paso, son mujeres. En las comunidades afectadas,
son innumerables las mujeres que sacan adelante los
hogares y se echan sobre sus hombros la responsabi-
lidad ahadida de apoyar econémicamente a sus fami-
lias. Ademas, hay muchas mujeres que también estan
infectadas. La mayor parte de ellas soportan grandes
penurias sin que sus esfuerzos ni su apoyo se vean
reconocidos.

Las mujeres precisan ayuda tanto practica como emo-
cional para superar los enormes desafios a los que se
enfrentan. Necesitan acceso a créditos, programas que
reduzcan las exigencias de sus tareas (por ejemplo,
programas de gestion del agua), legislacion que am-
pare sus derechos a la propiedad y a las herencias, y
un mejor acceso a los servicios de asistencia sanitaria
y psicosocial. Como principales responsables de la
atencion a menores huérfanos y a otros ninos y ninas
en situacion de vulnerabilidad, las mujeres también
necesitan ayuda a la hora de dar respuesta a los pro-
blemas de los nifios y ninas, ademas de orientacion
sobre como planificar su futuro.

Asimismo, son las mujeres las que constituyen la am-
plia mayoria del voluntariado de los programas basa-
dos en la comunidad. Si se les ofrece la oportunidad
de desarrollar su capacidad de liderazgo, estaran mas
preparadas para lograr que el cuidado de la infancia se
situe entre las prioridades de los politicos locales. El
incremento de la participacion masculina en los pro-
gramas de voluntariado de la comunidad también es
otra de las estrategias clave para que las mujeres y las
familias consigan un mayor apoyo.

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA
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Cuadro 10. El programa STEPs en Malawi®?

La tarea de STEPs (Scaling-up VIH/SIDA Interven-
tions through Expanded Partnerships) consiste en
formar coaliciones dentro de la comunidad para
abordar los retos de diversa indole que plantea la cri-
sis del SIDA. Estas coaliciones suelen estar integra-
das por lideres populares y religiosos, funcionarios
de varios ministerios (educacién, sanidad, agricul-
tura, etc.) que trabajan en la comunidad, empresas
locales, otras organizaciones de la comunidad e indi-
viduos interesados.

El trabajo de STEPs se desarrolla principalmente a
través de estructuras establecidas y respaldadas por
el gobierno, con la colaboracion de Save the Children
USA. Como primer paso, los comités municipales
para el SIDA identifican a los individuos vulnerables,
en ocasiones recurriendo a técnicas de Evaluacion
Rapida Participativa (PRA). Basandose en los re-
sultados del analisis de la situacion, se deciden las
medidas prioritarias y se da forma a un «paquete»
de prevencion, atencion y paliacion de VIH y el SIDA,

que varia en funcién del contexto especifico. Estos
comités también supervisan actividades y movilizan
recursos.

Los comités municipales para el SIDA cuentan con el
apoyo de los comités de la comunidad para esta en-
fermedad, que, a su vez, han sido creados o reforza-
dos por los comités de coordinacién de distrito para
el SIDA. STEPs colabora con estas entidades para
mejorar sus capacidades y su formacion siguiendo
un modelo «en cascada». En cada nivel se suelen
crear cuatro subgrupos técnicos responsables de los
huérfanos, los jévenes, la atencion en los hogares y
la prevencion, respectivamente.

El objetivo de STEPs es lograr una cobertura nacio-
nal a través de alianzas estratégicas con las ONG,
las organizaciones religiosas y el gobierno. A escala
nacional, STEPs cuenta con representacion en varios
foros, como el Grupo de Trabajo Nacional para los
Huérfanos de Malawi, el Grupo de Trabajo para la
Juventud y la Prevencion del VIH y el Programa de
Participacion para el VIH y el SIDA de aquel pais.

que prestan su apoyo a los grupos pueden llegar
a muchas mas familias que si tuvieran que iden-
tificar ellos mismos a los nucleos familiares més

necesitados.

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA

4.4 MOVILIZANDO REDES Y ALIANZAS

Las comunidades no pueden por si solas, ni de-
ben, soportar la carga de la atencion a los nifos
y nifas que han quedado huérfanos por el SIDA.
Esa responsabilidad ha de ser compartida con
otras partes interesadas, como los diversos nive-
les gubernamentales, la comunidad internacio-
nal, las asociaciones civiles y las organizaciones
religiosas. La concienciaciéon es el primer paso
para garantizar que las distintas partes interesa-
das cumplan su cometido, pero no es suficiente.
Si bien muchas organizaciones de la sociedad
civil tanto nacionales como internacionales y un
numero cada vez mayor de gobiernos estan dis-
puestos a prestar su apoyo a estos nifos y nifas,
no siempre saben cuél es el mejor modo de ha-
cerlo. Se requiere un esfuerzo coordinado entre
dichas partes para que sea posible una respuesta
eficaz a escala nacional.

Un paso esencial para la movilizacién de alianzas
es garantizar la independencia local de las iniciati-
vas, para que los recursos puedan llegar a los ni-
Aos y ninas, de tal modo que las familias y las co-
munidades se vean reforzadas y mantengan a los
ninos tan cerca de su entorno familiar y de sus
comunidades de origen como sea posible. Por
ejemplo, la asistencia a las familias con menor
poder adquisitivo se puede hacer llegar mediante
transferencias directas (como ayudas sociales) o
a través de una organizacion basada en la comu-
nidad o de las autoridades locales. A la hora de
planificar este tipo de asistencia, los gobiernos
nacionales deberian plantearse las opciones que
mas refuercen la capacidad de las estructuras de
apoyo local, para poder cumplir con sus respon-
sabilidades hacia las familias, ademas de fomen-
tar la sostenibilidad dentro de la comunidad.

En Tanzania, el Comité de Nifnos Huérfanos Vul-
nerables (OVC), un subcomité del consejo perma-
nente de servicios sociales del gobierno del mu-
nicipio, brinda la ayuda a escala local a los meno-
res mas vulnerables y excluidos. La aplicacién de
este programa basado en las comunidades corre
a cargo del Departamento de Bienestar Social del
Gobierno de Tanzania y de las autoridades locales
con la colaboracién de UNICEF, y es la poblacién
local quien se ocupa de identificar a los nifos y
ninas necesitados. En algunas comunidades, se
selecciona a un individuo de cada aldea de 10 6
15 hogares, casi siempre una mujer, para iden-
tificar a niflos y nifas huérfanos y vulnerables,

y facilitarles proteccion y ayuda. El Comité de
OVC administra el fondo de la aldea para estos
colectivos infantiles, y el programa se adecua a la
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aportacion realizada por la aldea. El promedio de
esa aportaciéon asciende aproximadamente a los
100 dolares anuales por aldea, aunque en casos
determinados ha alcanzado los 1.000 ddlares.

El gobierno local también realiza una aportacion.
Los fondos se suelen utilizar para afrontar los
gastos de sanidad, alimentacion y escuelas para
los menores. En ocasiones también se destinan a
mejorar las condiciones de las viviendas, cultivar
pequenas parcelas de tierra o comprar ropa. A dia
de hoy, este programa funciona en 17 de los 119
distritos del pais®'.

El programa de Tanzania desarrolla las estruc-
turas ya existentes con la idea de reforzarlas y
dotarlas de los medios necesarios para gue sigan
funcionando a lo largo del tiempo. La sostenibi-
lidad dependera, en parte, de la continuidad de
las aportaciones de las entidades externas, pero
el verdadero reto consiste en desarrollar lazos
necesarios para que los agentes externos puedan
fomentar una mejor organizacién dentro de las
comunidades, y canalizar los recursos adecuados
hasta los nifios y nifas®. A medida que pasa

el tiempo, las comunidades pueden mejorar la
gestion de los recursos que ya poseen y captar
recursos nuevos, lo que les permite atender me-
jor a los menores y hacer efectivos sus derechos
humanos. La responsabilidad y la participacién
explicita de diversos agentes refuerzan la red de
proteccioén, capacita a la comunidad para hacerse
cargo de sus cometidos vy, sobre todo, garantiza
atencion y proteccion ininterrumpidas para los ni-
Aos y ninas, incluso en el caso de que una de las
fuentes deje de prestar su apoyo.

Hay muchos ejemplos que ilustran la importancia
de vincular las iniciativas de la comunidad con
las estructuras de apoyo permanentes. Cabe
destacar la experiencia con el programa STEPs,
en Malawi (véase Cuadro 10) por las vias que se
han elegido para prestar un apoyo estratégico y
continuado a las comunidades en la deteccién y
priorizacion de los problemas, y el reconocimien-
to y la mejora de las estructuras y mecanismos
de respuesta existentes. Este programa también
facilita formacién y asistencia técnica, lo cual
refuerza las habilidades y favorece el desarrollo
administrativo.

En algunos casos, la existencia de estructuras
gue agrupan a ninos y ninas que han quedado
huérfanos a causa del SIDA o a las familias que
luchan por cuidarlos dentro de la misma comu-
nidad, puede animar a organizaciones externas

a proporcionales apoyo y recursos. Por ejemplo,
los centros de atencion de distrito de Swazilandia
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(véase apartado 4.1) crearon una demanda y un
canal para que el Programa Mundial de Alimentos
(PMA) pudiera asegurar la provision de alimentos
para los nifios y ninas. En 2004, el PMA comenzé
a utilizar los centros de atencion de distrito para
canalizar la asistencia alimentaria hacia los méas
vulnerables. En ocasiones, los equipos de la co-
munidad dedicados a la integracién de los trata-
mientos para los ninos y nifas enfermos también
se han vinculado a los centros de atencién de dis-
trito y, como resultado, una asociacion que pro-
porciona educacion a los adultos estd empezando
a organizar actividades educativas informales en
algunos de estos centros.

En diversos paises se estan adoptando plantea-
mientos innovadores para ayudar a las familias, a
los hogares y a las comunidades a hacer frente a
la carga cada vez mas pesada que supone cuidar
de los ninos y ninas afectados por la enfermedad.
La documentacion y las evaluaciones cada vez
mas frecuentes sobre estos esfuerzos estan con-
tribuyendo a la identificacion de estrategias efica-
ces y de lecciones aprendidas en su aplicacién.
En Botswana, Sudéfrica y Zimbabwe, un progra-
ma de investigacién sobre los planes de accion
subvencionado por la Fundacion W. K. Kellogg,
estéd explorando modelos alternativos de apoyo
psicosocial, asistencia social y econémica y de
desarrollo de capacidades en las comunidades
afectadas®. Entre los colaboradores del programa
“Our Children Our Future” se encuentran autori-
dades nacionales y locales, comunidades, ONG,
organizaciones religiosas y agencias internaciona-
les. Partiendo de los datos recogidos en censos
y estudios locales, asi como en el seguimiento y
las evaluaciones periédicas de los avances y re-
percusiones de las medidas, el programa cuenta
con un gran potencial para ampliar los datos dis-
ponibles sobre la eficacia en las intervenciones®.

Las experiencias descritas demuestran que, en
Ultima instancia, las estrategias que tienen éxito
dentro de la comunidad se sitdan en el entorno
cercano, tienen en cuenta el contexto del que
forman parte, y estan definidas, aplicadas y con-
troladas por los individuos a los que atafie de una
manera mas directa.

4.5 LIDERAZGO DE LAS ONG

Tal y como han demostrado los diversos ejem-
plos que recoge este informe, las ONG desempe-
Aan un papel crucial, tanto en el desarrollo como
en la promocion de asociaciones estratégicas,
para cuidar a los nifos y ninas afectados por el
VIH y el SIDA. La eficacia de estos esfuerzos de-
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pende de la capacidad de una ONG para asentar
sus raices dentro de la propia comunidad. En al-
gunos casos, las actividades de las ONG han ve-
nido definidas por recursos externos que no han
logrado crear un vinculo estable con los agentes
locales. El éxito de las iniciativas de las ONG se
basa en su habilidad para comprometerse tanto
con los lideres de las comunidades como con los
colaboradores gubernamentales, y para fomentar
la independencia local de los programas.

En cuanto a las labores de incidencia politica, las
ONG suelen conseguir mas resultados si se unen
a otras partes interesadas y adoptan estrategias
para movilizar a los medios de comunicacion,
para presionar a los gobiernos a fin de que estos
promuevan politicas, promulguen leyes adecua-
das, faciliten recursos y pongan en marcha otras
medidas para superar los desafios que plantea la
pandemia del SIDA.

Dentro de los diversos tipos de ONG, merecen
una especial mencién las organizaciones religio-
sas. Un estudio llevado a cabo en seis paises
africanos analiz6 su papel crucial a la hora de dar
respuesta a los problemas de los nifos y ninas
afectados por el VIH y el SIDA®%. Aunque es fre-
cuente que cuenten con sus recursos y personal
propios, las organizaciones religiosas logran llegar
a un gran numero de nifios y ninas repartidos en
diversos entornos y les ofrecen una amplia gama
de recursos como ayudas materiales, asesora-
miento escolar, actividades de prevencion del
VIH, atencién a distancia y en los hogares, orien-
tacion y apoyo psicosocial, atencion médica, for-
macién vocacional y enfocada a generar ingresos,
centros de dia, educacion religiosa, entornos de
acogida y de adopcién. Las medidas adoptadas
por estas organizaciones con respecto a la lucha
contra el VIH y el SIDA suelen servir como ejem-
plo para las estrategias de atencion y apoyo a la
comunidad de otras organizaciones®’.

Las organizaciones religiosas cuentan con una
base sélida para proporcionar apoyo gracias a
sus habitualmente extensas redes de iglesias
y congregaciones locales, con presencia hasta
en las regiones mas apartadas. Por ejemplo, el

Programa de Ayuda a los Huérfanos de Caritas en
Swazilandia ofrece asistencia tanto técnica como
econdmica y coordina el trabajo de las congre-
gaciones locales con este objetivo®. Al reforzar
mas aun los lazos entre sus delegaciones, estas
organizaciones pueden realizar una contribucion
vital en la ampliacién de los proyectos con nifios
y nifas huérfanos a causa del SIDA®.

Muchas organizaciones religiosas apoyan el cui-
dado institucional de la infancia de distintas for-
mas. Una de las propuestas, por ejemplo, consis-
te en que, en aquellos lugares en los que exista
una tradicion de centros que ofrezcan un periodo
para la meditacion y los estudios para los chicos
jovenes, podrian adecuarse para atender a los
ninos y nifas que han perdido a sus padres'®. Si
bien este modelo comporta el riesgo de reprodu-
cir algunos de los rasgos negativos de la atencién
institucional, no habria que descartar la posibili-
dad de utilizar estos centros espirituales como
apoyo a las familias dentro de la comunidad.

En muchas sociedades, los monjes y monjas se
han ganado el respeto de las comunidades loca-
les y pueden, por tanto, actuar como poderosos
aliados en la atencién a los menores afectados.
En Tailandia, el proyecto Sangha Metta (sangha
es una comunidad de monjes budistas y metta
significa «compasién») educa y forma a monjes
y novicios para colaborar en la lucha contra la es-
tigmatizacién, la supersticiéon y la desinformacién
asociada al VIH y al SIDA, y para ayudar a las fa-
milias y a los ninos y nifas afectados por la enfer-
medad. Gracias a este proyecto con sede en \Wat
Sri Suphan, un templo budista de Chiengmai, los
monjes aprenden técnicas para concienciar a la
poblacion sobre el VIH y el SIDA, y para debatir

y aconsejar sobre este tema. Ademas, tratan de
apovyar iniciativas locales que se llevan a cabo

en otros templos. Valiéndose de lo aprendido en
sus periodos de formaciéon y en el intercambio de
experiencias, los monjes ayudan a los lideres de
las comunidades a valorar y a tener en cuenta los
efectos del VIH y el SIDA y a organizar activida-
des de concienciacion. Las donaciones publicas al
templo se destinan a becas o ayudas materiales
para las familias afectadas por la enfermedad'.
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Cuadro 11. Transferencias de efectivo para ayudar a las familias con menos recursos

Las transferencias de efectivo que se realizan de
manera periddica y previsible pueden suponer una
ayuda fundamental para las familias afectadas por
el VIH y el SIDA. Los programas de transferencias
de efectivo «sin condiciones» incluyen transfe-
rencias a hogares con menor poder adquisitivo,
ayudas dirigidas a la infancia, atencion a los huér-
fanos, personas con discapacidades y pensiones,
entre otros fines. Se trata de transferencias proce-
dentes de organizaciones gubernamentales y no
gubernamentales, destinadas a individuos o a ho-
gares identificados como vulnerables por una serie
de criterios transparentes. Su objetivo es el de
paliar la pobreza, proporcionar protecciéon social o
reducir el desamparo econdmico. Existen, ademas,
otros tipos de transferencias «condicionadas»,
pensadas para promover determinados comporta-
mientos como la asistencia a la escuela.

Los estudios elaborados por UNICEF sobre los
planes de transferencia de efectivo en 15 paises
de Africa oriental y Africa del Sur'® muestran que
este tipo de ayudas pueden alcanzar los objetivos
que se plantean con un escaso indice de uso in-
apropiado de los fondos'®. Los datos recabados
demuestran que las transferencias se destinan a
fines muy variados: desde la compra de alimen-
tos, ropa y semillas, al pago de cuotas escolares y
gastos sanitarios. Gran parte del gasto redunda en
los ninos y nifias, tanto de manera directa como
indirecta. Incluso las pensiones dirigidas a las per-
sonas mayores pueden ayudar a los nifios y ninas
vulnerables, puesto que cada vez es mas frecuente
que los menores que vivan en comunidades afec-
tadas por el VIH y el SIDA estén atendidos por sus
abuelos. El estudio revelaba, asimismo, que las
transferencias de efectivo no creaban una dinami-
ca de dependencia.

Paises de todo el mundo ya han introducido estos
planes de transferencia de efectivo, y otros aun
los estan probando'*. Cada vez son mas los tes-
timonios que afirman que estos planes pueden
contribuir a paliar la hambruna, incrementar la ca-
lidad de vida, y mejorar la educacion y la salud de
las familias mas desfavorecidas. Algunos estudios
indican que el género de los beneficiarios parece
determinar el modo en que se aprovechan estas
ayudas.

e Un estudio realizado en Sudéafrica revel6 que
la pension de jubilacion mejora las condiciones
alimentarias de los nifios y ninas en los hogares,
y, en especial de las ninas, si la beneficiaria es una
mujer'os,

* Un analisis del programa Bolsa Escola de Bra-
sil, que proporciona subvenciones a familias con
bajos niveles de ingresos con la condicion de que
los ninos y ninas de la casa asistan a la escuela,
demostré que dicho programa tenia un efecto
positivo en los niveles de escolarizacion que, no
obstante, variaba en funcion de la cuantia de la
subvencion recibida®.

+ Al analizar el programa mexicano PROGRE-
SA, que lleva desde finales de los ahos noventa
realizando aportaciones en efectivo a hogares sin
recursos, se observo que las transferencias habian
reducido la brecha de pobreza, el retardo en el
crecimiento infantil y los indices de enfermedad en
los niflos y adultos de los hogares beneficiarios,
ademads de incrementar las matriculaciones en las
escuelas, en especial entre las ninas'”.

Un estudio centrado en las transferencias de efec-
tivo para los ninos y ninas huérfanos a causa del
SIDA puso de relieve la mezcla de ventajas e in-
convenientes de los distintos mecanismos, como
podian ser las transferencias a los hogares, a las
comunidades o los vales por educacion o escolari-
zacion. Dicho estudio abogaba por la adopciéon de
estrategias a medida de las circunstancias y nece-
sidades de cada grupo en particular,

La experiencia nos ensena que para que los planes
de transferencia de efectivo tengan resultados con-
tinuados, tienen que ampliarse, institucionalizarse
dentro de estructuras gubernamentales e integrar-
se en un marco general de intervenciones de pro-
teccion social e incentivos para el empleo. Un re-
quisito vital para estos mecanismos de ayuda es la
mejora de los métodos de registro de nacimientos
y fallecimientos. El objetivo es que aquellos que
reunen las condiciones necesarias para obtener
ayudas, incluidas las subvenciones para el cuidado
de los huérfanos, dispongan de la documentacion
pertinente para recibir dichas ayudas. Para ampliar
los mecanismos de transferencia de efectivo sera
preciso contar con una financiacidon continuada,
infraestructuras administrativas y un sélido com-
promiso politico'®.

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA




5. LOS CUIDADOS FUERA
DEL ENTORNO FAMILIAR O
LA COMUNIDAD DE ORIGEN




En algunas comunidades gravemente afectadas,
el cuidado de los nifos y nihas huérfanos puede
involucrar su traslado a otra comunidad o la apli-
cacién de soluciones alternativas, como sistemas
de acogida, adopcion y de cuidado residencial.
Cualquier solucion debera tener en cuenta el inte-
rés superior del nifo.

La Convencion sobre los Derechos del Nino
remarca tanto la gran importancia de la familia
como el entorno natural para el crecimiento y
bienestar del nifo y la niAa, lo que es aln més
cierto cuando se hace frente a la epidemia del
SIDA. No obstante, también prevé que las cir-
cunstancias pueden exigir soluciones alterna-
tivas al cuidado de la familia para salvaguardar

el interés superior del nifo. Soluciones como la
acogida, la adopcion y, como ultimo recurso, el
internamiento en instituciones adecuadas para
el cuidado infantil, siempre y cuando este inter-
namiento tenga en cuenta del nino y la nina. La
Convencién reconoce que el interés superior del
nino debe ser el principio que guie el plantea-
miento de estas medidas, y resalta la importancia
de prestar particular atencién a la continuidad de
la educacién del nifo y la nifa y la perpetuacion
de su legado étnico, religioso, cultural y lingUisti-
co (Articulo 20).

Cuando la familia no puede hacerse cargo del

cuidado de los nifios o cuando, en su propio be-

neficio, no deba permanecer en ese entorno, se
requiere una estrategia amplia que asegure el
interés superior del nifo y le garantice un entorno
familiar alternativo:

e Promover y ampliar la accesibilidad de la
adopcion.

e Evaluar las limitaciones del cuidado institucio-
nal.

e FEvitar la institucionalizacion innecesaria, con-
siderandola explicitamente como un ultimo
recurso.

e Promover estrategias de cuidado alternativas
mediante la desinstitucionalizacion.

5.1 ADOPCION

La adopcién suele definirse como la transferencia
legal de responsabilidades parentales a un adulto
soltero o a una pareja. En la préactica, la diferencia
entre adopcién y acogida no estd muy clara, por
ejemplo cuando la acogida es permanente (adop-
cion de hecho) o el nifo es adoptado por medios
tradicionales y no por medios legales. La diferen-
cia entre la adopcién y la acogida es que en esta
Ultima se comparte la responsabilidad entre la
familia biolégica (si existe), los padres de acogida,
la comunidad local y la agencia que administra el
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régimen de acogimiento, ademas normalmente
es considerada una situacion temporal. La adop-
cion implica que los adultos adoptivos asumen
todas las responsabilidades parentales.

Puede que la adopcion nacional legal sea la forma
mas apropiada de proporcionarle al nifo cuidado
y proteccién a largo plazo a la vez que se garan-
tiza la continuidad en la educacién dentro de su
identidad cultural y nacional. Cuando esté claro
gue un nifo(a) no tiene padres o cuidadores al-
ternativos en la familia ampliada o la comunidad
local, la adopcién ofrece la garantia de una trans-
ferencia legal de responsabilidades parentales, lo
que le concede al nifio una identidad y unos lazos
familiares establecidos, y a los cuidadores una
responsabilidad primaria clara y a largo plazo. Los
estudios realizados en los paises industrializados,
donde la adopcion es un sistema muy sélido,
demuestran indices muy elevados de éxito, so-
bre todo cuando las decisiones se han tomado
teniendo en cuenta el interés superior del nino y
este ha sido adoptado a una temprana edad'™®.

Las decisiones relacionadas con la adopcién es-
tén directamente relacionadas con el cumplimien-
to del interés superior del nifo y la nifa. Esta
dimension sigue teniendo una importancia funda-
mental en el caso de los nifos y ninas que viven
con el VIH y el SIDA. Cuando las soluciones a es-
cala nacional no son, en absoluto, adecuadas para
garantizar el cuidado del nifio, a pesar de incluir
todas las garantias relevantes como el respeto
por el interés superior del nifo y la nifa, se puede
empezar a pensar en la adopcion internacional™?.

La adopcion nacional legal es una opcién que no
estéa disponible en muchos paises que sufren las
epidemias del VIH y el SIDA, porque las estruc-
turas legales de adopcién no existen o porque no
son accesibles. En algunas culturas, el valor que
se asocia a los lazos de sangre ha derivado en la
falta o ralentizacién del desarrollo de los servicios
de adopcién, pero hay pruebas que demuestran
que el concepto de adopcién puede adaptarse
para encajar en determinadas circunstancias. En
los paises isldamicos, por ejemplo, donde la adop-
cién no estd permitida, existe una préactica de
cuidados conocida como kafalah, que no supone
un cambio en el estado del parentesco.

En muchos paises afectados por el VIH y el SIDA
donde la adopciodn legal es una opcién disponible,
no parece ser una practica muy utilizada como
sistema de cuidado alternativo. En paises de la
antigua Unién Soviética, por ejemplo, donde hay
una fuerte tradicion del cuidado institucional,

no queda claro hasta qué punto la adopcion se
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presenta como una opcién para los nifos y ninas
huérfanos por el SIDA. La publicidad acerca de la
dificil situacion de los nifos y niAas institucionali-
zados en los paises de Europa Central y del Este
y en la Comunidad de Estados Independientes
tuvo como reaccion un aumento de adopciones
internacionales desde otros paises, lo que no co-
incidié con un aumento similar en las adopciones
nacionales™?. Es posible que una de las razones
para esta diferencia haya sido la falta de solidez
de los programas de adopcién nacional en Europa
Central y del Este, que con frecuencia no pueden
igualar los recursos de que disponen las agencias
de adopcién internacionales. En muchos paises
africanos existe una politica y una legislacién
adecuadas, pero las comunidades confian mas
en la adopcion informal en la familia ampliada que
en la adopciodn legal. Con las redes tradicionales
de seguridad social gravemente debilitadas, hay
una necesidad de aumentar la conciencia sobre la
adopcion legal y de que se cree una mayor acep-
tacion de la adopcién en la poblacion general.

Como reaccion frente al niUmero cada vez mayor
de nifos y nifas que son abandonados en las
comunidades afectadas por el VIH y el SIDA, la
ONG Child and Family Welfare Society de Pie-
termaritzburg, Sudafrica, decidié promover la
adopcion legal en un esfuerzo por hacer que la
adopcion se convirtiera en una medida mas acep-
table y accesible a un publico méas amplio'®. Se
lanzé una campana de informacién disefada para
apelar a diferentes grupos raciales y para mejorar
el conocimiento sobre la adopcion. Hubo avances
en varias areas para adaptar la politica y la préacti-
ca, sobre todo para:

e Proporcionar una respuesta amable y positiva
a las personas que pedian informacién sobre
la adopcion.

e Suavizar el proceso de asesorar a los posibles
adoptantes.

e Corregir los criterios de seleccion de modo
que se incluya, por ejemplo, a las personas
con una educacién formal minima, estatus
socioecondmico bajo, condiciones de vivienda
modestas e ingresos irregulares.

e Evitar la discriminacién de personas no casa-
das o solteras.

e Hacer los servicios de adopcién mas accesi-
bles para las personas que viven en zonas ru-
rales.

e Respetar las normas culturales.

El esfuerzo exigié un alto grado de colaboracion
con los organismos judiciales, otras agencias
como las que se encargan de los registros de na-

cimientos y con los servicios sanitarios y de pro-
teccioén infantil. A pesar de las limitaciones de los
sistemas legislativos vy judiciales, la Welfare So-
ciety logré desarrollar un servicio méas sensible a
la cultura que hizo que la adopcién fuera mas ac-
cesible y adecuada para las familias. El resultado
es que muchos nifos y nifas que habian sido en-
comendados al cuidado institucional consiguieron
las ventajas de vivir en una familia segura.

Segun indica la experiencia, los componentes de
un programa de adopcién nacional satisfactorio
son:

e El desarrollo de politicas y de una legislaciéon
adecuada para que la adopcién sea accesible,
se centre en el nino y se guie por el interés
superior del nino, y cumpla con los estanda-
res y garantias internacionales correspondien-
tes.

e |as campanas publicas para ayudar a divulgar
la adopcion y derribar las barreras sociocultu-
rales.

e Elapoyo a las agencias de adopcion para pro-
mover una politica y unas practicas de adop-
cion inspiradas en el interés superior del nifo
y la nifa, y para implantar las directrices y
procedimientos disefados para salvaguardar
y controlar la proteccién de los derechos del
nino.

e El desarrollo del acogimiento temporal como
alternativa al internamiento en hospitales o
instituciones, mientras se espera la adopcion.

5.2 CUIDADO INSTITUCIONAL

“Cuidado residencial” o “cuidado institucional”

se refiere a los sistemas de convivencia en grupo
donde los cuidados son proporcionados por adul-
tos que perciben un sueldo y que, de no ser asi,
no se considerarian cuidadores en esa sociedad
en concreto. La forma y calidad de los cuidados es
muy variable. La gama de sistemas va desde ins-
tituciones publicas de envergadura, normalmente
impersonales, a centros mas pequefnos, a menudo
dirigidos por ONG u organizaciones religiosas, pa-
sando por las «aldeas infantiles», donde los nifios
y ninas se agrupan por pequenas unidades simila-
res a la familia.

Los datos sobre los nifos y nifias huérfanos por el
SIDA que se han puesto al cuidado de una institu-
cién o residencia han sido muy limitados™4. Segun
una de las fuentes, en el sur de Africa, entre el 1%
y el 3% de los ninos y nifas huérfanos a causa

de la enfermedad vive en orfanatos'®. Pero en
algunos paises y regiones del mundo, el cuidado
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residencial se percibe como una alternativa viable
al cuidado en familia. En las comunidades grave-
mente afectadas por el VIH y el SIDA se han fun-
dado muchos hogares infantiles, aldeas infantiles
y orfanatos.

Segun la opinién de la mayoria de los expertos
en desarrollo infantil y humano, los sistemas
institucionales son normalmente inadecuados

e incluso injustificables (véase Cuadro 12). Los
paises desarrollados, que cuentan con una larga
experiencia en el cuidado institucional, han sido
testigos de los problemas que surgen cuando los
ninos y ninas que han vivido en instituciones se
hacen adultos y deben integrarse en la sociedad.
Algunos de ellos no quieren irse y desean seguir
viviendo bajo el cuidado residencial donde sus
necesidades bésicas estan cubiertas. Otros anhe-
lan que llegue su libertad, pero simplemente no
pueden salir adelante. A estos jévenes les faltan
las habilidades y los conocimientos practicos
necesarios para integrarse con autonomia y con-
fianza en una comunidad. Esta experiencia con
los orfanatos hizo que los gobiernos de Etiopia 'y
Uganda adoptaran politicas de desinstitucionaliza-
cion y que, en su lugar, optaran por respaldar los
cuidados familiares's.

En algunos paises, el cuidado institucional es la
primera alternativa para los ninos y nifas que no
pueden vivir en sus propias familias. En India, por
ejemplo, si no hay parientes preparados para asu-
mir el cuidado de un huérfano, es probable que
el nifo o nina encuentre refugio en un orfanato

0 que viva en la calle'®. Este es el caso también
en América Latina y en muchos paises de Europa
del Este y de la antigua Unién Soviética. De he-
cho, en algunos de estos paises es comun que a
los nifos y nifas que estan infectados por el VIH
se les tache de «discapacitados», por lo que, en
consecuencia, son internados en instituciones
para ninos con discapacidades'®'.

Para algunas familias, el internamiento institu-
cional puede resultar atractivo como estrategia
econdmica y social porgue creen que sus hijos
tendrén un mejor acceso a los servicios o que
recibirdn bienes materiales que las familias creen
que no pueden proporcionarles. Pero el apoyo
de las instituciones residenciales puede minar
las estrategias de adaptaciones familiares y co-
munitarias. En las comunidades que sufren una
gran presién econoémica, el aumento del nimero
de plazas en el cuidado institucional puede hacer
que se empuje a los nifos y ninas a abandonar
sus hogares para cubrir dichas plazas. Segun un
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Cuadro 12. Los problemas del cuidado institucional

A menudo, la decisiéon de internar a un nifno o nina
en una institucion esta basada en su situacion y

en la percepcion de la familia sobre cuales son

sus elecciones y no tanto en el interés superior

del nifo. Los estudios demuestran que el cuidado
institucional tiene como resultado tres efectos ne-
gativos principales: alteraciones emocionales y psi-
cosociales, retrasos en el desarrollo y problemas
de aprendizaje, y trastornos médicos'".

Cuando los nifios y ninas ingresan en una institu-
cion, se les aislan de sus familias y comunidades,

a veces para siempre. Estos lazos, especialmente
importantes en Africa y Asia, proporcionan un sen-
timiento fundamental de relacion y pertenencia.
Aunque muchos de los nifios que reciben cuidado
institucional sélo han perdido a uno de sus padres,
las instituciones no suelen conservar la documen-
tacion adecuada de los nifos y ninas que tiene a su
cargo, lo que complica que estos puedan mantener
el contacto con sus familias y comunidades. Este
aislamiento tiene un efecto profundo en el senti-
miento de identidad personal y familiar del nifio.
Algunos incluso pierden la habilidad de hablar en
su lengua materna, riesgo que corren también los

niNos y ninas que permanecen en instituciones un
corto periodo de tiempo. Las pruebas demuestran
que desde que el nino entra en un centro residen-
cial, se hace cada vez mas dificil para ellos mante-
ner los lazos con su familia ampliada, o trasladarlos
al cuidado familiar™,

Numerosos estudios indican que los niflos y ninas
que viven en instituciones no reciben los cuidados,
atencion, afecto y estimulaciéon personales suficien-
tes. De hecho, la negligencia, las disciplinas rigidas
y severas, el maltrato y el abuso estan muy gene-
ralizados, incluso en las instituciones que cuentan
con buenos recursos en paises de ingresos altos.

Los efectos de la institucionalizacion en los nifios y
ninas se hacen cada vez mds patentes cuando llega
el momento de abandonar los centros. Muchos
ninos institucionalizados experimentan problemas
a la hora de adaptarse a la vida fuera de la insti-
tucion. Puede que acaben ingresados en otro tipo
de instituciones como reformatorios, instituciones
psiquiatricas o viviendo en la calle. En Rusia, por
ejemplo, uno de cada tres ninos que deja el cuida-
do residencial se convierte en vagabundo, uno de
cada cinco termina teniendo antecedentes penales
y uno de cada 10 se suicida.

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA

40



41

estudio realizado en Zimbabwe, «la disponibilidad
inmediata de las instituciones para cuidar a largo
plazo a los nifos y nifas huérfanos puede animar
a algunos familiares a renunciar a su responsabili-
dad de cuidar de los nifos y nifas huérfanos»'22,

No obstante, muchas comunidades no estan de
acuerdo con la institucionalizacion. La investiga-
cion realizada en las zonas afectadas por el SIDA
en Malawi revel6 que, en las mayorias de las
comunidades, los adultos se oponian al desarrollo
del cuidado institucional'?. Este estudio también
muestra una respuesta unanime por parte de los
propios nifos y ninas: a pesar de que las institu-
ciones residenciales pudieran ofrecerles mejores
condiciones materiales, para ellos era méas impor-
tante tener un sentimiento de pertenencia y estar
preparados para la edad adulta. En Sudéfrica, en
el aho 2002, la National Association of People
Living with HIV/AIDS (Asociacion de personas
que viven con el VIH y el SIDA) respondié de
forma negativa a las propuestas para desarrollar
una aldea infantil en Roodepoorte destinada a los
ninos y nifas que habian quedado huérfanos por
el SIDA™4,

Desde un punto de vista puramente econdémico,
el cuidado institucional no es una solucién viable.
Las formas residenciales de cuidados resultan
entre 5y 20 veces mas caras que la acogida por
parte de cuidadores ajenos a la familia. A menu-
do, los gastos sustanciales de infraestructura e

instalaciones, personal formado y mecanismos
reguladores adecuados no se incluyen en los cél-
culos de los costes'®. En Tanzania, el coste por
nino(a) puede ser de unos 1.000 ddlares al mes,
casi seis veces el coste que tiene apoyar a un
nino(a) en un hogar de acogida'®. En Zimbabwe,
se calcula que para cuidar al 10% de los huérfa-
nos del pafs, habria que construir méas de 1.200
instituciones nuevas al ano, cada una con aloja-
miento para 50 ninos y ninas. Teniendo en cuenta
los millones de nifos y nifas que se calcula que
seran huérfanos en 2010 como resultado del
SIDA, confiar en el cuidado institucional residen-
cial no es asequible ni sostenible'.

5.3 EL CUIDADO INSTITUCIONAL COMO
ULTIMO RECURSO

La Convencién sobre los Derechos del Nifio pide
gue se tengan en cuenta otras alternativas antes
de proceder al internamiento en una institucién y
afirma que los ninos y nifas que viven en institu-
ciones tienen derecho a «una revisién periddica
del tratamiento al que estén sometidos... y de
todas las demés circunstancias propias de su in-
ternacién» (Articulo 25). Por tanto, la Convencién
fomenta la evaluacion periédica de la necesidad
de dicho internamiento, de su relevancia para el
cuidado y proteccién y de su conformidad conel
interés superior del nino y la nina.

En el caso de los bebés abandonados, a veces se
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argumenta que el cuidado temporal en una ins-
titucion residencial es inevitable mientras se tie-
nen en cuenta los preparativos para la adopcién.
No obstante, las pruebas empiricas del impacto
que tiene el cuidado institucional indican que

los bebés son los que tienen el mayor riesgo de
sufrir graves danos en el desarrollo a largo plazo
a causa de una experiencia institucional. Un estu-
dio realizado en Estados Unidos revelé que, en la
mayoria de los casos, la acogida en una situacion
de emergencia es una alternativa preferible al
internamiento institucional'®. En Tailandia, una or-
ganizacién que trabaja con una comunidad afec-
tada por el SIDA evit6 la institucionalizacién de
bebés durante el periodo mas importante para su
desarrollo, promoviendo el regreso de los nifios

y nifAas abandonados a las familias ampliadas y la
incorporacién de familias de acogida para cuidar
de ellos mientras esperaban la adopcion'?.

Muchos nifios y nifas son abandonados porque
estan infectados con el VIH. En Rusia, entre el 20
y el 25% de los nifos y nifas que nacen de ma-
dres VIH positivas son abandonados al nacer. A
muchos de ellos se les deja en hospitales, donde
carecen de la atencion personal y médica ade-
cuadas™®. La situacion es similar en Tailandia™".
En Rumania, donde cerca de 5.000 nifos y nifas
que nacieron entre 1987 y 1990 se infectaron
con el VIH, sobre todo debido a transfusiones

de sangre y otros tratamientos médicos'™?, un
gran numero de nifos y ninas infectados viven
hacinados en orfanatos que cuentan con muy
poco personal. Actualmente, la mitad de todos
los casos pediatricos de SIDA en Europa se dan
en Rumania.

Algunos paises estan tomando medidas para
regular el comportamiento y el suministro de
servicios de cuidados residenciales para huér-
fanos. El ritmo cada vez mas rapido con el que
los nifos y nifas estan quedando huérfanos y
siendo victimas del abandono en Lesotho ha he-
cho que el Departamento de Bienestar Social del
Ministerio de Salud y Bienestar Social, junto con
el apoyo de UNICEF, desarrollara, en marzo de
2006, directrices y estandares especificos que
regulan el cuidado residencial de nifos y nifas
huérfanos y vulnerables. Las directrices autorizan
al Departamento de Bienestar Social a evaluar,
registrar y controlar las viviendas de cuidado resi-
dencial. En las directrices se establece un plazo
para que todos los hogares actuales cumplan
con los estandares marcados, después del cual
las casas necesitardn tener una licencia, estar
registradas y acreditadas por el Departamento
de Bienestar Social. Las directrices y estédndares,

Innocenti Insight

que el gobierno aun no ha adoptado oficialmente,
se utilizardn en todo el pals entre todos los pres-
tadores de servicios para la infancia y definiran
con claridad las funciones y responsabilidades de
todas las partes involucradas':.

Cuando los ninos y nifas no pueden vivir con
sus familias, se les deberia conceder un entorno
lo mas préximo y cercano posible al de las fami-
lias'™*. En Constanta, Rumania, Casa Speranta
(casa de la esperanza) es un modelo potente

gue promueve la integracién y reintegracién a la
familia y la comunidad de los nifios y nifas que
viven con el VIH™®, Los nifios y nifas infectados
con el VIH y los que no lo estan conviven en uni-
dades familiares con madres de acogida que han
recibido formacién para que la concienciacion del
VIH y el SIDA se incorpore a la vida cotidiana de
los nifos y nifas. Casa Speranta también integra
a ninos y ninas VIH positivos a la comunidad mas
amplia y desafia la grave discriminacién a la que
estos nifos y ninas se enfrentan en Rumania.
Las escuelas publicas locales han aceptado a
muchos de los nifos y ninas, y otros tantos ya
han sido adoptados o acogidos.

En Sudéfrica, la Child and Family Welfare Society
de Pietermaritzburg reaccioné ante el abandono
de nifos y nifas VIH positivos, mediante un en-
foque que podria evitar el internamiento en hos-
pitales e instituciones a largo plazo. La estrategia
complementé el programa de adopciones de la
sociedad, que no internaba a nifos infectados
por el VIH (véase apartado 5.1). El estado del

VIH en los nifos y ninas abandonados se deter-
mind a través de las revisiones médicas que se
llevaron a cabo antes de la adopcién. Los nifos
que resultaban ser VIH positivos se incluian en
un proyecto de cuidados de acogida. Debido al
considerable indice de «falsos positivos», fueron
sometidos a una segunda prueba y los que resul-
taron ser VIH negativos fueron dados en adop-
cion. En ocasiones, los cuidadores de acogida se
convertian en sus padres adoptivos.

En un principio, el proyecto pretendia colocar

a un grupo de nifos en cada hogar de acogida,
con grupos de hogares de acogida que, a su
vez, formaban otros grupos en un esfuerzo para
proporcionar apoyo mutuo entre los nifos y ninas
y sus cuidadores. Pero resultd que el estigma y
las preocupaciones que rodean al VIH y el SIDA
suponian una barrera menor de lo que se pensa-
ba en un principio y la respuesta a esta iniciativa,
que se dirigia principalmente a comunidades
negras identificadas, organizaciones religiosas y
a enfermeras, fue sorprendentemente positiva.
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A medida que el programa progresaba, los cuida-
dores de acogida ayudaban a encontrar nuevos
cuidadores, preferentemente mujeres maduras
con experiencia materna. Se ofrecié formacién,
muy orientada a la concienciacion del VIH y el
SIDA, informacién y aspectos practicos relaciona-
dos con los cuidados. Los cuidadores de acogida
tenian derecho a percibir las prestaciones del
Estado que podian solicitar. Aparte de los kits de
«inicio» (para los que obtenfan ayuda) no se pro-
porcionaba ninguna ayuda material. No obstante,
se demostrd que cada vez era mas necesario in-
cluir a familias de mejor posicién econémica.

Pronto se dieron cuenta de que la mayoria de
los cuidadores de acogida no podrian mantener
a mas de un nino. Algunos de estos cuidadores
crearon redes de apoyo social, por ejemplo des-
de la comunidad religiosa, lo que produjo nuevos
grupos de nifos, ninas y adultos en las redes de
apoyo mutuo. Las colocaciones en hogares de
acogida eran supervisadas y apoyadas por per-
sonal de la Family Welfare Society. La mayoria
de ninos en estos regimenes tenian menos de
dos anos y queddé demostrado que prosperaban

mucho mas que los que se quedaban a cargo del
cuidado institucional®,

La experiencia en Sudafrica es importante debido
al éxito obtenido en la inclusion de cuidadores

de acogida para un grupo de nifos y nifas que
suele resultar complicado ubicar. No esta claro

si este proyecto habria sido viable sin el apoyo
econémico que proporcionaba el personal de las
agencias. En contraste, algunas instituciones re-
sidenciales de Africa, que reconocen que no pue-
den recoger al creciente nimero de nifos y ninas
huérfanos o proporcionar este nivel de ayuda, se
han concentrado en proporcionar ayuda y apoyo
diario a los ninos y ninas huérfanos y vulnerables
que viven en la comunidad.

5.4 PROMOVIENDO ALTERNATIVAS AL
CUIDADO INSTITUCIONAL

Como reaccion a la creciente preocupacion por el
impacto del cuidado institucional en el desarrollo
del nino(a), se han tomado medidas para cerrar

instituciones y desarrollar respuestas basadas en
la familia y en la comunidad. La desinstitucionali-
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zacion afecta a diferentes grupos de la poblacion:
desde los huérfanos jévenes hasta las personas
discapacitadas, pasando por las personas de la
tercera edad.

Los pafses industrializados de ingresos altos
empezaron el proceso de desinstitucionalizacion
en la década de 1970, consiguiendo diferentes
grados de éxito'™. ltalia ha sido un ejemplo en

el esfuerzo para sustituir las instituciones resi-
denciales por otras soluciones comunitarias mas
orientadas a la infancia. En 2001, Italia aprobé
una ley cuyo objetivo era cerrar los 475 orfanatos
del pais para diciembre de 2006 y trasladar a los
ninos y ninas que actualmente no disfrutan de
los cuidados de una familia a hogares familiares
(case famiglie). La ley también incluia la creacion
de una base de datos de todos los nifos y nifas
que estaban esperando ser adoptados. El Institu-
to degli Innocenti en Florencia se convirtié en la
primera institucién europea dedicada al cuidado
de los nifos y ninas huérfanos a mediados del s.
XV. El instituto, que anteriormente era una insti-
tucién de cuidados residenciales, sigue estando
al frente en la innovacién de cuidados infantiles
y continla probando formas para promover la
colocacién de los nifos y niRas en contextos fa-
miliares'e.

En la década de 1990, la regién rusa de Samara
elevé de forma significativa su capacidad para ofre-
cer cuidados de acogida vy tutela, casi duplicando
el nimero de tutores. Entre las medidas clave que
se tomaron en esta regiéon relativamente adinera-
da se incluian: pagar a los cuidadores; proporcionar
ayudas ligadas a situaciones personales o familia-
res; y ofrecer una variedad de ayudas a la infancia
tales como campamentos orientados a mejorar su
salud, escolarizacién adicional y ayuda econémica
para la vivienda al cumplir 18 afos. Asimismo, se
crearon programas de cuidados de acogida para
los niflos con necesidades complejas, tres de cada
cinco. El nUmero de nifos y nifas que participaban
en los programas aumenté rédpidamente de 200 en
1996 a 1.109 en 1999. En parte, se debié a unos
criterios de idoneidad més flexibles para los cuida-
dores (por ejemplo, se aceptaron padres solteros y
se eliminaron los requisitos de educacion superior)
y a la entrega de generosas ayudas sociales. Entre
1992 y 1999, Samara cerr6 tres hogares infantiles
y tres hogares para nifos y nifas en edad prees-
colar. Una consecuencia notable fue el descenso
en la reubicacién de nifos y nifas que se queda-
ban sin cuidados parentales, soélo el 14% al final
del periodo. Estos datos sugieren que, cuando se
dispone de alternativas y de ayuda comunitaria, es
menos probable que los padres abandonen a sus
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hijos o los internen en instituciones'®.

Entre 1992 y 1997, Uganda logré reducir conside-
rablemente el nimero de nifos y nifas que vivian
en instituciones, gracias a un programa especial
para la reunificacién de nifos y nifas separados
de sus familias y al cumplimiento de las politicas
y estandares gue existian para el cuidado en las
instituciones'®. En 1992, Save the Children UKy
el Departamento de Libertad Condicional y Bien-
estar de Uganda llevaron a cabo un estudio que
revelé que la gran mayoria de niflos y nifhas que
vivian en los orfanatos del pais tenian padres o
parientes cercanos vivos que, con ayuda limitada,
podrian ocuparse de sus cuidados. Se descubrié
que cerca de la mitad de los residentes de hoga-
res infantiles tenfan a los dos padres vivos, otro
25% so6lo a uno y el 20% contaban con parientes
conocidos.

Durante este periodo, el nimero de huérfanos en
Uganda ya era muy elevado debido al conflicto
armado y fue aumentando rapidamente a causa
del SIDA. El Departamento de Libertad Condicio-
nal y Bienestar, respetando las tradiciones ugan-
deses y las préacticas internacionales de bienes-
tar infantilhi, establecié una politica que favorecia
el cuidado basado en la familia y en la comunidad
para los huérfanos, y que consideraba el cuidado
institucional como un ultimo recurso. Entre 1992
y 1997, el Departamento y Save the Children
llevaron a cabo un programa que volvié a unir a
1.700 nifos y ninas institucionalizados con sus fa-
milias, lo que redujo considerablemente el nime-
ro de nifos y ninas al cuidado de una residencia.
También se cerraron treinta instituciones que no
cumplian los requisitos necesarios y se elevo el
nivel de atencioén en el resto de instalaciones. Los
contactos de seguimiento determinaron que los
cuidados habian mejorado para la gran mayoria
de los nifos y nifas que se habian reencontrado
con sus familias.

Estos ejemplos demuestran que es posible cam-
biar el equilibrio de las cosas y reintegrar a los
ninos y ninas de las instituciones a soluciones
similares a la familia y a sistemas mas integrados
en la sociedad y constructivos para el desarrollo.
No obstante, para conseguirlo es necesaria la
voluntad politica y la identificacion de alternativas
viables. En el caso de los nifos y nifas a los que
el SIDA ha sumido en el olvido, hay una necesi-
dad de controlar su situacion y de garantizar la
proteccién de sus derechos, incluido el derecho
a crecer en un entorno familiar. Asimismo, los
gobiernos locales y nacionales deben regular y
controlar con eficacia las instituciones que estan
dentro de sus competencias.
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Las politicas y practicas que salvaguardan la am-
plia variedad de derechos del nifo, y que se ocu-
pan de las necesidades urgentes de las familias
y comunidades son cruciales para reaccionar de
una forma eficaz ante la crisis del VIH y el SIDA
y, en especial, ante la situacién critica de los
ninos y ninas huérfanos a causa del SIDA. Un
cambio importante en la politica es posible inclu-
so en situaciones especialmente dificiles™.

Para crear capacidades comunitarias y familiares
se precisa de un liderazgo global y nacional con
una amplia base. Este liderazgo debe unir a poli-
ticos, al gobierno, las ONG y la sociedad civil, los
medios, las organizaciones religiosas, profesores
de universidad, grupos de mujeres y activistas
de derechos humanos, y a los propios nifos, ni-
Aas y jévenes, ya que juntos luchan con el dafo
ocasionado por el VIH y el SIDA a los nifios, ni-
Aas, sus familias y comunidades.

A lo largo de los afos, algunos gobiernos han de-
mostrado tener un fuerte liderazgo y asociacio-
nes muy creativas. Botswana fundé el Programa
nacional de huérfanos en 1999, en asociacién
con algunas ONG, organizaciones comunitarias y
el sector privado. El Programa tiene como objeti-
vo desarrollar politicas, incluida la revision de las
politicas gubernamentales de proteccién de la
infancia; crear y fortalecer la capacidad institucio-
nal; facilitar servicios de bienestar social; apoyar
las iniciativas dentro de la comunidad; y controlar
y evaluar las actividades. El programa también
incluye una base de datos de registro de huérfa-
nos. Muchos otros paises del Africa subsaharia-
na han unido a socios y han desarrollado planes
de accion nacionales para huérfanos y nifos
vulnerables, valiéndose de un proceso rapido de
andlisis, evaluacion y planificacion de la accion.

Sin embargo, en muchos paises ha habido muy
poca voluntad politica, liderazgo gubernamental
y coordinacion eficaz entre los diferentes minis-
terios. Las revisiones de las politicas guberna-
mentales sobre la infancia afectada por el VIH y
el SIDA demuestran que los temas esenciales
para estos ninos y ninas tienen una presencia
parcial en los debates politicos y en la docu-
mentacion politica. Por ejemplo, de entre los 36
paises del Africa subsahariana que se estudiaron
en 2004 solo 18 contaban con planes de accion
nacionales para huérfanos'*. Estos planes o
politicas son importantes para facilitar una toma
de decisiones y una asignacién de recursos mas
eficaz para este grupo. Asimismo, a los nifos y
ninas afectados por el VIH y el SIDA, en general,
no se les da una prioridad alta en el desarrollo de
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Cuadro 13. El papel de la prevencion en el cuidado,
el tratamiento y el apoyo

Diversas evaluaciones (RDP Laos, Vietnam, Nepal,
Tailandia) han puesto de relieve la importancia de
asociar la prevencion al cuidado de los nihos y ninas
huérfanos, afectados y vulnerables a causa del VIH
y el SIDA™2, Esta conexion ayuda a romper el «circu-
lo vicioso» que atrapa a los ninos y ninas y familias
afectados por el SIDA, y a reducir la transmisiéon y la
carga de ocuparse de los cuidados de una persona a
mas largo plazo. Las personas que viven con el VIH
tienen una funcién fundamental en la prevencion: le
ponen cara al VIH y al SIDA y actian como defenso-
res del apoyo, la justicia social y solidaridad.

El informe de 2004 “HIV Prevention in the Era of
Expanded Treatment Access” del Global HIV Pre-
vention Working Group - (grupo de trabajo para la
prevencion global del VIH) apunta que, a medida que
se amplia el acceso a las terapias antirretrovirales,

millones de personas entrardn en programas de asis-
tencia sanitaria, lo que proporcionara oportunidades
muy importantes para ampliar a su vez el acceso a la
prevencion del VIH™3. El informe recomendaba:

Integrar la prevencion y el tratamiento del VIH en
todo el entorno sanitario.

Incrementar el énfasis en la prevencion para la
gente que vive con el VIH.

Incrementar la participacion de las organizacio-
nes de personas que viven con el VIH.
Incrementar los esfuerzos para reducir el estigma
y la discriminacion.

Revisar las estrategias de prevencion para perso-
nas VIH negativas.

Ampliar simultdneamente las actividades de pre-
vencion y tratamiento.

Hacer llegar los tratamientos eficaces a la gente
joven, mujeres y demas personas que se enfren-
tan a barreras para conseguir acceso a la asisten-
cia sanitaria.

politicas y programas en otras regiones.

Las acciones a escala nacional destinadas a los
ninos y ninas que el SIDA ha dejado atras, se de-
ben complementar mediante un apoyo reforzado
a escala global. La comunidad internacional, y

en especial los paises con ingresos altos, deben
ayudar a los gobiernos nacionales a hacer de los
ninos y ninas huérfanos por el SIDA una priori-
dad, y a darles respaldo a la hora de tratar los te-
mas de la infancia y de garantizar el cumplimiento
de sus derechos. El reto principal consiste en
promover la responsabilidad compartida sobre la

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA
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infancia y emprender acciones coordinadas para
reconstruir la capacidad de recuperacién de las
familias y comunidades afectadas, asi como en
reforzar las redes de colaboracién que protegen a
la infancia.

La experiencia muestra que los gobiernos nacio-
nales y los agentes a escala internacional pueden
llevar a cabo un gran nimero de acciones espe-
cificas para apoyar los esfuerzos de las familias y
las comunidades.

Un requisito clave a escala nacional es la in-
corporacion de los asuntos de los huérfanos
y demas nifnos y nifias vulnerables a los
planes, politicas y marcos de trabajo corres-
pondientes, incluidos los procesos y propuestas
para la financiacion internacional de la Estrategia
para la Reduccién de la Pobreza (ERP). Las politi-
cas, sistemas (por ejemplo, sistemas de registro
de natalidad y mortalidad) y legislacién nacio-
nales (por ejemplo, en relacion con el estado

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA

legal, la adopcién, la acogida y los derechos de
propiedad y herencia del nifo, también necesitan
ser revisadas para garantizar que protegen los
derechos de los nifos y nifas mas vulnerables.
La coordinacion de mecanismos es esencial para
permitir el compromiso real de la sociedad civil,
las ONG vy el sector privado, en los esfuerzos de
un pais por la lucha contra el VIH y el SIDA. Las
acciones nacionales se deben apoyar con un pro-
ceso eficaz que controle y evalle el progreso's.

Para permitir la implantacion de planes y politicas
es fundamental que los gobiernos nacionales
movilicen y asignen los recursos adecuados
para asegurar el cumplimiento de los derechos
del nifo(a). Se deberia prestar una atencion prio-
ritaria a los nifos y niRas que se encuentran en
situaciones de mayor riesgo, como los afectados
e infectados por el VIH y el SIDA. Los presupues-
tos nacionales y el uso de recursos internacio-
nales deberian reflejar este compromiso, espe-
cialmente en las areas de sanidad, educacion y

3 'J'lr_‘?* :
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desarrollo social. Las acciones para ayudar a los
ninos y ninas y a sus familias a permanecer en
sus comunidades deben recibir un respaldo efi-
caz: por ejemplo, modelos alternativos de acogi-
da y otros enfoques innovadores de atencion a la
infancia. Ademas de los recursos econémicos, la
lucha contra el VIH y el SIDA precisa de recursos
humanos, y de los esfuerzos para la capacitacién
de profesionales de la salud, trabajadores de la
comunidad y cuidadores.

Entre las areas que precisan la accién guberna-
mental, la crisis del VIH y el SIDA ha resaltado la
importancia de una mayor inversion en inicia-
tivas de proteccion social. Para conseguir una
proteccién social eficaz, los gobiernos tienen que
trabajar con las autoridades locales, las organiza-
ciones comunitarias y la comunidad internacional,
para reforzar e institucionalizar medidas que
reduzcan la vulnerabilidad social y econémica de
los pobres. Ademaés de proporcionar servicios
sanitarios, educativos y demaés servicios sociales,
esas medidas tienen que prestar un apoyo eco-
némico en forma de subvenciones de acogida,
pensiones y otras transferencias de efectivo,
exenciones en el pago de tarifas escolares y sa-
nitarias, alimentacion en la escuela y otros planes
similares (véase grafico 11) en el &mbito local.
Actualmente, estas medidas se implantan cada
vez méas a menudo en los paises afectados por

el VIH y el SIDA, como apoyo y complemento de
las iniciativas para el acceso gratis y universal al
tratamiento antirretroviral.

La comunidad internacional tiene una funcién
critica a la hora de apoyar vy facilitar la accién a
escala local y nacional. En los ultimos anos se
han llevado a cabo importantes iniciativas con el
fin de aumentar el nivel de ayuda, incluso en los
sectores sociales. No obstante, se necesitan mas
esfuerzos para aumentar la asistencia dirigida
a los ninos y ninas, incluidos los que se ven
afectados por el VIH y el SIDA. Hacer de los ni-
Aos y nifas una prioridad significa una ampliacién
de las ayudas que complemente los esfuerzos
que realizan los paises en vias de desarrollo para
tratar el VIH y el SIDA, especialmente en las
regiones cuyos recursos para hacer frente a la
epidemia estan gravemente limitados. Esta asis-
tencia se debe facilitar de forma que fortalezca la
capacidad de los gobiernos, de las comunidades
y de las familias.

Las alianzas mundiales estan consiguiendo movi-
lizar la atencién y los recursos en la lucha contra
el VIH y el SIDA. Partiendo de esta base, se ne-
cesitan esfuerzos adicionales para fortalecer las
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iniciativas y alianzas centradas en la infancia.
Se pueden maximizar los beneficios a favor de
los ninos y ninas en todas las iniciativas interna-
cionales, si se les tiene siempre en cuenta a la
hora de tomar decisiones sobre las estrategias y
la asignacién de recursos. Las alianzas también
ayudan a coordinar las formas de financiacion y a
facilitar la circulacion de los recursos procedentes
de diferentes fuentes en el marco de los planes
nacionales. Un ejemplo significativo es que el
creciente apoyo de las empresas internacionales
a través de iniciativas sociales empresariales y
las fuertes contribuciones realizadas por las prin-
cipales obras benéficas han puesto de manifiesto
la importancia de que los organismos publicos y
privados se asocien en la lucha contra el VIH y el
SIDA.

Uno de los principales mecanismos para la asig-
nacioén de recursos internacionales a los paises
afectados por el VIH y el SIDA es el Fondo Global
contra el SIDA, la tuberculosis y la malaria. El
Fondo se cred en 2001 para financiar un incre-
mento decisivo en los recursos de la lucha contra
estas tres enfermedades, que matan a mas de
seis millones de personas cada ano. Constituye
una alianza innovadora entre los gobiernos, la so-
ciedad civil, el sector privado y las comunidades
afectadas. Para 2005, el Fondo habfa prometido
5.900 millones de dodlares y asignado 3.000 mi-
llones de ddlares para programas en 128 paises,
cifras que representan alrededor del 20% de toda
la inversion internacional en programas por la
lucha contra el VIH y el SIDA™¢. No obstante, se
sigue necesitando ayuda con el fin de conseguir
un mayor apoyo a los programas disefados para
cubrir las necesidades de los nifios afectados y
los cuidados de los que han quedado huérfanos a
causa del SIDA™.

Una herramienta Util para hacer que todos estos
esfuerzos se transformen en resultados para los
ninos y ninas afectados por el VIH y el SIDA es
el Marco para la proteccion, atencién y apoyo de
los huérfanos y ninos vulnerables que viven con
VIH y SIDA. El Marco se desarroll6 a través de un
amplio proceso de consulta en el que participa-
ron gobiernos, agencias de las Naciones Unidas,
organizaciones no gubernamentales vy religiosas,
instituciones académicas, el sector privado y la
sociedad civil. Ofrece orientacién para el cuidado
y la proteccién de los ninos y nifas afectados por
el VIH y el SIDA, centrdndose en las familias y
comunidades, y pone especial énfasis en contro-
lar y reforzar la respuesta nacional (véase Cuadro
14).
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Cuadro 14. Marco para la proteccion, atencion y apoyo de los huerfanos(as) y ninos(as)
vulnerables que viven con el VIH y el SIDA™

Estrategias clave:

Fortalecer la capacidad de las familias para
proteger y cuidar a los huérfanos y ninos vul-
nerables prolongando la vida de los padres y
proporcionando apoyo econémico, psicoso-
cial y de otro tipo.

Movilizar y apoyar las respuestas proceden-
tes de la comunidad.

Garantizar el acceso de los huérfanos y ninos
vulnerables a los servicios sociales esencia-
les como la educacion, la asistencia sanitaria
y el registro de nacimientos.

Garantizar que los gobiernos protegen a los
ninos mas vulnerables a través de mejores
politicas y legislaciones, y de la canalizacion
de recursos a las familias y comunidades en
riesgo.

Aumentar la concienciacion en todos los
ambitos a través de la Movilizaciéon Social y
Politica, para crear un entorno de apoyo a los
ninos y las familias afectadas por el VIH y el
SIDA.

Principios orientativos para la programacion

Centrarse en los ninos, ninas y comunidades
mas vulnerables, no sélo en los que han que-
dado huérfanos a causa del SIDA.

Definir los problemas y puntos débiles espe-
cificos de una comunidad desde el principio
y buscar estrategias de intervenciéon que se
determinen a escala local.

Implicar a los nifos, ninas y a los jévenes
como participantes activos en la respuesta.
Prestar una atencion especial al papel que
desempenan ninos y ninas, y hombres y mu-
jeres, y tratar la discriminacion de género.
Fortalecer las alianzas y movilizar la accion
colaboradora.

Protegiendo a la infancia afectada por el VIH y el SIDA

Asociar las actividades de prevencion y aten-
cion del VIH/SIDA y de apoyo de las personas
que viven con el VIH y el SIDA, con el apoyo
a los ninos vulnerables.

Utilizar el apoyo externo para fortalecer la
iniciativa y la motivacion de la comunidad.

Indicadores para controlar la respuesta nacional

El indice estratégico y politico de huérfanosy
ninos vulnerables.

La proporcién de asistencia a la escuela,
comparando a los huérfanos con los nifos y
ninas que no lo son.

El acceso a la asistencia sanitaria, comparan-
do a los huérfanos con los ninos y nifnas que
no lo son.

La proporcién de malnutricion, comparando
a los huérfanos con los nifnos y ninas que no
lo son.

La proporciéon de huérfanos y ninos vulne-
rables que reciben el apoyo psicosocial ade-
cuado.

Las necesidades personales basicas y el
bienestar material, incluida la proporcién de
huérfanos que viven con todos sus herma-
nos.

La proporcion de hogares con huérfanos y
ninos vulnerables que reciben apoyo basico
externo gratuito.

El gasto del gobierno por nino en huérfanos
y ninos vulnerables.

El registro de nacimientos de nifos, ninas y
viudas a los que se les han quitado sus pose-
siones.

La proporcion de nifos y ninas que viven en
la calle o bajo el cuidado institucional, lo que
indica una desintegracion familiar.
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Millones de ninos y ninas se enfrentan a la tragedia
de haber perdido a uno o a los dos de sus padres
a causa del SIDA. Si uno de los progenitores esté
infectado por el VIH, hay una alta probabilidad de
que el otro padre también lo esté, y de este modo
familias enteras tienen que hacer frente a la ame-
naza de la enfermedad y a la muerte. La angustia
emocional de los nifos y ninas que pierden a uno
de sus padres o a los dos por cualquier motivo se
agrava por las cargas y amenazas que puede que
estos ninos tengan que soportar, al tener que cui-
dar de sus hermanos, conseguir comida y refugio,
acceder al sistema sanitario o permanecer escola-
rizados. Estos nifios y ninas también tienen un ma-
yor riesgo de convertirse en victimas de la explota-
cién econémica, el reclutamiento de menores, los
abusos sexuales, la violencia y la estigmatizacion.

No se puede pasar por alto la gravedad y urgencia
de la crisis. A pesar del gran nimero de ninos y ni-
Aas afectados y del hecho de que el VIH y el SIDA
hayan destrozado tantas familias, se puede hacer
mucho para prevenir danos mayores y para apoyar
las repuestas que ya existen. Se necesita una ac-
cién rapida y contundente. Con el cuidado, apoyo
y proteccion adecuados, reuniendo los esfuerzos
conjuntos de las comunidades locales, regionales
y globales, los nifos y ninas afectados por la enfer-
medad, o a los que la pandemia ha dejado huérfa-
nos, pueden volver a depositar su esperanza en el
futuro y llevar una vida sana, plena y productiva.

Este estudio ha revisado la situacién de los nifos
y nifas huérfanos por el VIH y el SIDA, o a los
que la enfermedad ha afectado de cualquier otra
manera, y las alternativas para su cuidado y apoyo.
Posteriormente, ha tenido en cuenta las demos-
traciones de estrategias e intervenciones eficaces.
Las recomendaciones clave que se desprenden de
este andlisis, para los agentes de todos los &mbi-
tos, son las siguientes:

1. Analizar cuidadosamente las situaciones
locales para evaluar las necesidades y capa-
cidades de los niios, ninas y familias afec-
tados por el VIH y el SIDA. El andlisis debe
estar fundamentado en un claro conocimiento
de la situacion local, para lo que hay que tener
en cuenta la presién econdmica, el nivel nutri-
cional, el impacto emocional, la estigmatiza-
cion, el acceso a los recursos y tratamientos
sanitarios, el acceso a la escolarizacion y el pa-
pel que juega la familia ampliada en el cuidado
de los huérfanos y de otros nifos vulnerables.
También debe tener en cuenta los factores
relacionados con la cultura, el género, el grado
de urbanizacion y la migracion que afectan a la

capacidad de las familias y comunidades para
reaccionar de una manera eficaz.

Mejorar de forma drastica el acceso al tra-
tamiento, incluida la terapia antirretroviral.
Se deben fortalecer de manera considerable
los esfuerzos para prolongar la vida de los pa-
dres y otros cuidadores infectados por el VIH,
con el fin de prevenir la orfandad y de mejorar
la capacidad de los padres para cuidar de sus
hijos. Dentro de la misma estrategia y progra-
mas de cuidados, también se debe proporcio-
nar tratamiento a los nifos y ninas infectados.

Apoyar el cuidado en el hogar para fortale-
cer a las familias y mantenerlas unidas. Al
proporcionar una serie de cuidados sanitarios
y psicosociales, formales y no formales, en el
propio hogar, como puede ser el suministro
de alimentos, medicinas y atencion clinica, se
reduce la necesidad de hospitalizacion y se
mejoran las relaciones entre los miembros de
la comunidad local, lo que contribuye a crear
una mayor concienciacién y solidaridad con las
personas infectadas por el VIH. La ayuda para
conseguir unos cuidados en el hogar eficaces
debe incluir servicios nutricionales y oportuni-
dades para la generacion de ingresos.

Garantizar que los ninos y niias vulne-
rables o huérfanos por el VIH y el SIDA
asistan al colegio y permanezcan escolari-
zados. Para garantizar la asistencia al colegio
de los nifos y ninas afectados por el SIDA, asi
como de los miembros de otros grupos vul-
nerables, se precisan estrategias especificas
tales como la eliminacion de tasas escolares y
la ayuda en especie, los programas de alimen-
tacion en la escuela, el cuidado de los nifos

y ninas en la comunidad y servicios basados
en el hogar, de modo que la carga familiar no
recaiga sobre los nifos. También se necesitan
calendarios escolares flexibles para dar cabi-
da a los ninos y nihas que pueden tener que
asumir responsabilidades adicionales en sus
hogares. Asimismo, es importante que las es-
cuelas creen un entorno protector y de apoyo
para la infancia, tomando medidas para tratar
las necesidades especificas de las nifas, con
el fin de prevenir la discriminacion vy la estig-
matizacion.

Promover sistemas de cuidados alternati-
vos cuando la familia no puede ocuparse
del nino. La mejor opcion cuando un nifo ha
perdido a sus padres es fortalecer la familia
ampliada, pero si no se puede contar con ellos
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ni con los miembros de la comunidad para que
lo cuiden, habria que considerar y promover
otras opciones como la acogida o la adopcién.
Es necesario un enfoque multidimensional
para garantizar que siempre se cubra, el inte-
rés superior del nifo. Esto puede incluir, por
ejemplo, campahnas de concienciacion para
promover la adopcién nacional y la necesidad
de respetar las garantias correspondientes;
medidas legales para proteger a los nifos y ni-
Aas, y asegurar que se les da la debida impor-
tancia a sus opiniones; y medidas a largo plazo
para fomentar el respeto por las diferencias y
normas culturales. La institucionalizacion de
los ninos y nihas abandonados sélo se deberia
considerar como Ultimo recurso y durante el
menor tiempo posible.

6. Prestar atencion urgente a la situacion de
los nifnos y nifias que viven en hogares sin
la supervision de un adulto. Puede gue los
ninos y ninas prefieran permanecer unidos,
incluso en situaciones dificiles, para conservar
su estrecha relacion con los hermanos vy las
comunidades. Es necesaria una cuidadosa
valoracién para determinar qué acciones seran
las mejores para salvaguardar el interés su-
perior de estos nifos, y sus derechos, estos
ninos, y para proporcionarles una asistencia,
proteccién y cuidado adecuados.

7. Incluir a los ninos, las nihas y los jévenes
en el diseno y la implantacion de iniciativas

frente al VIH y al SIDA en sus comunidades.

Existe un tremendo potencial aln sin explotar
en el hecho de incluir a los nifos, las nifas y
los jévenes en las campanas de educacion por
la igualdad, de prevencién y de concienciacion,
incluidas las iniciativas dirigidas por adolescen-
tes. Se deberia animar a los jévenes a conver-
sar y a aprender de los demas, para determi-
nar la mejor forma de minimizar los riesgos de
infeccion del VIH. Con el apoyo v la orientacion
adecuados, los nifos y ninas pueden aplicar
sus conocimientos, su creatividad y energia,
para conseguir unos resultados importantisi-
mos a través de acciones comunitarias que
pretenden prevenir y reaccionar frente al VIH y
el SIDA.

8. Evaluar y analizar la experiencia con el fin
de identificar intervenciones eficaces para
los niios y niias afectados por el VIH y el
SIDA, como base para tomar medidas a
una escala mayor. Se estan implantando mu-
chos proyectos y actividades para apoyar a los
ninos afectados por el VIH y el SIDA que, con
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diferentes grados de demostracién, son su-
puestamente eficaces a escala local. No obs-
tante, se debe prestar una atencién especial

a las labores de seguimiento, evaluacién e in-
vestigacion, para evaluar la eficacia de los pro-
gramas en la tarea de llegar a los nifios y nifias
vulnerables; entender qué es lo que funciona,
y cudles son las razones, en las distintas situa-
ciones; y confirmar la eficacia del uso de re-
cursos. Soélo con estas bases es posible hacer
planes para la sostenibilidad, ampliar y adaptar
modelos de proyecto en otros sistemas y guiar
el proceso critico de extrapolar a una escala
mayor las intervenciones que tengan éxito.

9. Fomentar el liderazgo contra el VIH y el
SIDA a escala nacional, con un mayor apo-
yo internacional. Se debe reafirmar el com-
promiso politico de los gobiernos nacionales
con los ninos y ninas afectados por el VIH y el
SIDA, y trasladarlo a la acciéon. Hay que ampliar
la alianza de la comunidad internacional, que
ya tiene un papel muy importante, con el fin
de centrar la atencién en los asuntos que con-
ciernen a los ninos y ninas. También se debe
incorporar una especial atencién a la infancia
en los planes nacionales, en los programas
respaldados por la ayuda internacional y en las
iniciativas internacionales.

Una respuesta colectiva, en la que colaboren to-
dos los implicados, es fundamental para el éxito
de todos estos esfuerzos. Ninguna de estas res-
puestas aisladas es suficiente para tratar la crisis

a la que se enfrentan los nifos, ninas, familias y
comunidades afectadas por al VIH y el SIDA. Todos
los socios deben trabajar unidos en el esfuerzo de
prevenir y terminar con los estragos que ha cau-
sado esta epidemia. La accién de la familia y de la
comunidad, respaldada por las politicas, programas
y recursos nacionales e internacionales, es funda-
mental para responder de una forma eficaz y pro-
porcionar la asistencia, proteccioén, cuidado y apoyo
adecuados para los millones de nifios y ninas que
ha quedado huérfanos por el SIDA.

A la vez que tratamos con urgencia la catastrofe
del VIH y el SIDA, debemos prever un impacto ma-
yor en los anos venideros debido a la desintegra-
cién social y familiar, a los problemas econémicos
y a la orfandad de los nifos y nifas. Debemos pre-
pararnos para enfrentar este desafio con acciones
bien fundamentadas, para que salvaguarden los
derechos y protejan el futuro de millones de nifios
y nifas cuyas vidas estan en juego.
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CEl Comunidad de Estados Independientes

COIN Centro de Orientacién e Investigacion Integral
(ONG de la Republica Dominicana)

ESCO Eastern Self-Reliant Community-Awakening Organization
(ONG de Sri Lanka)

FOST Farm Orphan Support Trust de Zimbabwe

GFATM Fondo Global contra el SIDA, la tuberculosis y la malaria

VIH Virus de inmunodeficiencia humana

IRC Centro de Investigaciones Innocenti de UNICEF
(Innocenti Research Centre)
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