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Presentacion

El propésito de EN/CLAVE DE ACCION es dar a conocer las experiencias realizadas en el marco del proyecto
“Actividades de Apoyo para la Prevencién y Control del VIH/Sida en Argentina”, financiado por el Fondo Mundial
de Lucha contra el Sida, la Tuberculosis y la Malaria en 2007 y 2008.

La coleccion intenta aportar conocimiento acerca de los escenarios concretos de las intervenciones en VIH/sida y,
fundamentalmente, presentar recursos, herramientas y modos de trabajo, desarrollados desde organizaciones e insti-
tuciones del &mbito local. Su planificacién y su produccién implicaron un complejo proceso técnico de reflexién critica
para ordenar lo disperso y fragmentado. Asimismo, supuso una tarea de apropiacién que permitiera recuperar, acumu-
lar y sistematizar las diversas experiencias de las organizaciones e instituciones involucradas. Se plante esta empresa
para dar cuenta de las actividades realizadas y sus resultados, y para proyectar nuevos contenidos e intercambios.

Con el propdsito de indagar, describir y exponer la situacién social de diferentes grupos de poblacién en relacién
con el VIH/sida, estos médulos fueron pensados y desarrollados en tres niveles: como puerta de entrada, estan los
conceptos clave; para algunos, estas definiciones seran suficientes; para otros, constituirdn una orientacion hacia
bibliografia y recursos mas completos. Mas adelante, se caracterizan los problemas clave para el trabajo en VIH/
sida con cada poblacién, como marco y fundamento de la posterior reconstruccion y sistematizacién de los cono-
cimientos, competencias y modalidades de trabajo. Luego, en torno a ellos se presentan las principales estrategias,
experiencias y aprendizajes surgidos de las intervenciones especificas en el marco del Proyecto Pais. Las practi-
cas seleccionadas funcionan como ejemplo de la heterogeneidad que resulta del juego de distintos valores, realida-
des locales, culturas e historias, y de la complejidad en el desarrollo de las actividades de cada organizacion.

Profundizar en estos recursos y experiencias incentiva a mejorar las estrategias de intervencién y a revisar
los distintos enfoques y miradas para fortalecer modelos de mayor participacion, eficacia y confianza para el
abordaje de la epidemia.

El Fondo Mundial de Lucha contra el Sida, la Tuberculosis y la Malaria fue creado —en enero de 2002— como
una institucion financiera destinada a complementar los programas existentes y enfrentar las tres enfermedades.
Su finalidad es atraer, gestionar y asignar recursos adicionales a través de la participacion de instituciones guber-
namentales, privadas y no gubernamentales, para contribuir de un modo sostenible y significativo a la reduccién
de las infecciones y a mitigar las repercusiones de estas enfermedades. Argentina —desde 2004 lleva a cabo el
proyecto “Actividades de Apoyo para la Prevencion y Control del VIH/Sida", que comprende tres objetivos princi-
pales: la prevencién para poblacion general y especifica, el mejoramiento de la calidad de vida de las personas que
viven con VIH/sida y el fortalecimiento de la capacidad operativa del sistema de salud comprometido en el campo
del VIH/sida. Desde 2006, UBATEC S.A. gestiona las actividades tendientes al cumplimiento de dichos objetivos
en calidad de Receptor Principal de los fondos otorgados.

Esperamos que la presente coleccion sea un aporte para las instituciones, organizaciones y personas interesadas en
construir, reflexionar y fomentar el trabajo vinculado a la prevencién del VIH/sida, y constituya un apoyo a la creatividad
e impulso de las organizaciones y redes, fortaleciendo lo que hacen y conocen para poder transformar la realidad.

Dr. Rodolfo Kaufmann Dra. Laura Boveris
Coordinador Técnico Directora General de UBATEC S.A.
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Conceptos clave

Sujetos de derechos

Todos los nifios, nifias y adolescentes son sujetos de derechos dotados de una
autonomfa progresiva para ejercerlos y reclamar su cumplimiento. La nifiez y la ado-
lescencia no son etapas preparatorias para la vida adulta sino fases de desarrollo
efectivo y progresivo de la autonomia personal, social y juridica.

Al incorporar la Convencidn sobre los Derechos del Nifio (CDN) al derecho in-
terno, el Estado argentino asumi6 la obligacién de adoptar todas las medidas —ad-
ministrativas, legislativas o de otra indole— para hacer efectivos los derechos re-
conocidos en ella, en el marco de un nuevo paradigma de “proteccion integral” de
nifios, nifias y adolescentes. Este paradigma confronta con su antecesor, conocido
como el de “la situacion irregular”, que no reconoce plenamente a los nifios, ni-
fias y sus familias como interlocutores validos en las decisiones que los afectan y
que termina criminalizando situaciones de pobreza con el pretexto de la supuesta
asistencia y proteccion.

En el afio 2005, el Congreso Nacional sanciond la Ley de Proteccion Integral de
los Derechos de las Nifias, Nifios y Adolescentes (N° 26.061) y derogd la Ley de Pa-
tronato del Estado, cuyos valores rigieron durante casi un siglo las modalidades de
la intervencidn estatal.

A pesar de estos avances, los derechos de las nifias, los nifios y los adolescentes
afectados o huérfanos por VIH/sida fueron y contindan siendo vulnerados, al ser dis-
criminados los sujetos por el estigma de la enfermedad, por no disponer de informa-
cion, por dificultades de acceso a los servicios médicos y sociales, y a la escuela, y
aun por ser objeto de innecesarios procesos de judicializacién e institucionalizacion.

Adolescentes

Cuando hablamos de los adolescentes, hacemos referencia a un grupo esen-
cialmente heterogéneo y con diversos grados de vulnerabilidad, no por caracteris-
ticas intrinsecas de la edad, sino por las condiciones sociales en las que se pro-
duce su sociabilidad.



Ser adolescente es algo que varfa histérica, geografica y culturalmente. Es posi-
ble hablar de diferentes formas de vivir la adolescencia, caracterizadas y condicio-
nadas por factores sociales, econémicos y culturales.

Los adolescentes pueden tener en comun la edad, pero no conforman un bloque
homogéneo. Cada uno de ellos vive circunstancias diferentes y tienen necesidades
diversas. Algunos especialistas incluso opinan que hay sectores de la poblacién que
no tienen adolescentes, puesto que desde muy tempranas edades deben asumir res-
ponsabilidades de adultos: mantener econémicamente a sus familias, cuidar de sus
familiares —menores o mayores, sanos 0 enfermos—, ocuparse de los quehaceres
domésticos, formar una pareja, tener hijos.

La adolescencia fue histéricamente concebida como una etapa de transicion o
preparacién para la adultez, caracterizada por la falta o ausencia de algo: un proyec-
to, madurez, identidad, certidumbre.

Al considerar a los adolescentes como inexpertos, incompletos o incapaces, es-
tas y otras naturalizaciones los desconocen, mas o menos implicitamente, como su-
jetos de derechos.

Los enfoques dominantes sobre salud del adolescente conciben la adolescencia
como un periodo de transicion, ruptura e inestabilidad intrinseca. Esta es “una vision
estatica y ahistérica de la adolescencia que la aprehende como un fenémeno univer-
sal y transcultural en el que crecer y vivir con VIH es pensado como una contingencia
negativa mas en la ya turbulenta vida de los jévenes, un factor negativo que interfiere
en las tareas de ajuste y adaptacién al sistema social” (Adaszko, 2006: 316).

Enfermedad cronica

Como consecuencia de los avances terapéuticos, el VIH/sida se esté transfor-
mando en una enfermedad crénica. Esto quiere decir que los nifios van a llegar a
edades mas avanzadas y que los adolescentes ya no recibiran el nombre de “sobre-
vivientes” sino de “pacientes cronicos” (UNICEF, 2007: 42).

El reverso de esta situacion alentadora es que los nifios deberan recibir medica-
cién de por vida y controles médicos periédicos, por lo que deberan hacer grandes
esfuerzos para adherir al tratamiento y al seguimiento médico.

Esto implica importantes cambios conceptuales y operativos en el modelo de in-
tervencién para que la atencion sea accesible, continua y coordinada, centrada en
el nifio y su familia, adecuada a sus necesidades y su bagaje cultural, y basada en
los recursos de su comunidad de referencia.



Las intervenciones simples no ofrecen buenos resultados. Por el contrario, se
requiere de una vision global, mé&s y mejores sistemas de informacién, mayor co-
ordinacién entre los equipos de salud, los servicios sociales y la escuela, y un
paciente (y un entorno familiar) con mayor capacidad de autocuidado, por ende,
proactivo e informado.

Nifos, niiias y adolescentes “afectados”

La referencia a nifios, nifias y adolescentes “afectados” amplia y modifica el
trabajo inicialmente circunscripto a los huérfanos, ya que remite tanto a quie-
nes viven con VIH o con sida como a aquellos que —aun siendo seronegativos al
VIH- forman parte de grupos familiares en los que algin miembro convive con
el virus o cuya composicion se ha modificado por el fallecimiento de uno o am-
bos progenitores.

Los huérfanos no son los nicos nifios que sufren por causa del sida. Todos los
nifios que viven en familias y comunidades que estan sufriendo la epidemia se ha-
llan afectados.

Centrarse exclusivamente en los huérfanos puede conducir a la estigmatiza-
cién, la discriminacién y a un perjuicio mayor para esos mismos nifios, a la vez
que puede denegar la ayuda a otros nifios de la comunidad cuyas necesidades
pueden ser acuciantes.

Familia

La aparicion del VIH en |a vida de una persona transforma su cotidianidad tan-
to como la de toda su familia. Sin embargo, es frecuente que a la hora de pensar
las intervenciones no se tome en cuenta a la familia como la unidad de conviven-
cia social que es.

En el caso de las nifias y los nifios afectados, lo habitual es que sus familias se
reorganicen para cumplir con el tratamiento y prevenir contagios, para adaptarse a
situaciones de orfandad o de pérdida de hermanos.

Los cuidados médicos y domésticos, sobre todo durante la primera infancia,
forman parte de una realidad en la que los nifios son socializados sin que medien



explicaciones, ni se los participe en la toma de decisiones. Se trata de una etapa
en la que vivir con VIH es para estos nifios y nifias una cuestion practica que de-
pende de otros. Son los adultos (padres, madres, tios, abuelos o tutores) quienes
ejercen el “control” sobre sus cuerpos, por lo que son determinantes en la cons-
truccion de sus subjetividades.

Es por ello que cuando se trabaja con nifios, nifias y adolescentes afectados o
huérfanos por el VIH/sida es indispensable investigar y analizar las transformacio-
nes que se generan en las familias, y sus multiples implicancias, para asistirlas,
acompaniarlas y fortalecerlas en el ejercicio de sus derechos, ya que ellas son las
protagonistas de su propio desarrollo y estabilidad.
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Problemas clave

En los comienzos de la epidemia del VIH/sida, los nifios,
ninas y adolescentes infectados —en su gran mayoria por
via materna- concentraron las miradas compasivas de per-
sonas, organizaciones e instituciones, y fueron caracteriza-
dos como las “victimas inocentes” de aquel nuevo fenéme-
no. En este orden de representaciones, esa inocencia era la
contracara de los llamados “grupos de riesgo” a los que per-
tenecian sus padres. Esta denominacién operd en el imagi-
nario colectivo generando dos efectos contraproducentes
en materia preventiva: por una parte, la poblacién en gene-
ral asumié que el VIH se trataba de un problema de “otros”
(los homosexuales, los usuarios de drogas, los “promiscuos”
o quienes hacfan trabajo sexual) y, por otra, profundizé la
estigmatizacidn y discriminaciéon que ya venian sufriendo
estos grupos.

Segun los datos oficiales, entre los afios 2001 y 2007, se no-
tificaron en el pais 1.572 casos de infecciéon por VIH/sida en
menores de 14 afios. El 91% de los varones y el 94% de las
mujeres de este grupo se infectaron por transmision vertical.
Cabe aclarar que entre los menores hay una importante pro-
porcion de notificaciones con via de transmision desconoci-
da (50 varones, 6,7%, y 39 nifias, 4,8% de los notificados desde
2001). Diez menores diagnosticados en el periodo 2001-2007
se habrian infectado por transfusiones y uno por recibir deri-
vados de la sangre.'

En la actualidad, sin embargo, es necesario definir a este
grupo mds ampliamente; es por ello que hablamos de nifios,
niflas y adolescentes “afectados” por el VIH/sida, ya que de
este modo se hace referencia a todos los que viven en familias
y comunidades que estan sufriendo la epidemia. Es decir, los
huérfanos, los que viven con VIH o con sida y los que, siendo
seronegativos, forman parte de grupos familiares en que al-
gun miembro convive con el virus o de familias cuya compo-
sicion se modificéd producto del fallecimiento de uno o ambos
progenitores.

! Boletin sobre el VIH/sida en la Argentina. N° 25, agosto de 2008. Direccién Nacional
de Sida y ETS, Ministerio de Salud de la Nacidn.



Si bien es cierto que la situacién de cada nifio, nifia y ado-
lescente, en su entorno familiar y comunitario, requiere un
abordaje que tome en cuenta lo particular de cada caso, hay
un conocimiento que surge de la practica de las organizacio-
nes que trabajan con esta poblacién, que es util compartir
para orientar nuevas intervenciones.

Se sabe que muchos de los nifios lamentablemente son
huérfanos de uno o ambos padres. De aquellos que viven con
VIH, la mayoria resultaron infectados por transmisién verti-
cal y la demora en el diagndstico y tratamiento llevé a que
muchos de ellos desarrollasen sida.

Esto ha determinado la reorganizacién de las familias
afectadas para adaptarse a las situaciones de orfandad o la
pérdida de hermanos, cumplir con el tratamiento y orien-
tar la prevencién. En estos casos ha sido frecuente el oculta-
miento del diagndstico, tanto dentro como fuera del &mbito
familiar, y asi es como son pocos los nifios, nifias y adoles-
centes que conocen efectivamente su diagnéstico, inclu-
so en la preadolescencia y en la adolescencia; no obstante,
cuando se los ha consultado, casi todos manifiestan que hu-
biesen querido saberlo antes.

En concordancia con la pauperizacién de la epidemia de
VIH/sida, la mayoria de estos nifios se encuentra en situacién
de pobreza: el ingreso de sus hogares resulta insuficiente, los
recursos materiales y simbélicos para afrontar instancias di-
ficiles son limitados y el encuentro con los servicios de salud,
educativos y sociales muchas veces es conflictivo.

A veces por falta de recursos adecuados en sus dreas de re-
sidencia y muchas otras por temor a ser estigmatizados y dis-
criminados, estos nifios y sus familias deben afrontar costo-
sos traslados para hallar servicios adecuados y respetuosos
de sus derechos.

Por otro lado, algunos de sus padres o cuidadores han re-
trasado la escolarizacion inicial fundamentando este proce-
der en la proteccién del nifio contra la discriminacion o el
contagio de enfermedades. Si bien el nivel de escolarizacién
de los nifios de estas familias es similar al de la poblacién ge-
neral a escala nacional, en la educacién basica existe un tra-
tamiento inequitativo de estos niflos, ya que no se considera
su situacion porque muchas veces las familias no comunican
el diagndstico en las escuelas.

Finalmente, hay que decir que hasta la entrada en vigen-
cia de la actual Ley de Proteccién Integral de los Derechos
de Niflos, Niflas y Adolescentes, en el afio 2005, la amenaza
de institucionalizacién era frecuente ya que se consideraba
el VIH/sida en nifios como situacién de riesgo pasible de in-
tervencion judicial.
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FAMILIA

Hablamos de “familia” para referirnos a quie-
nes son padres, madres, abuelos y tios (fre-
cuentemente caracterizados como familia ex-
tensa), pero también a aquellos que asumen
estos roles sin necesidad de parentesco. Por
ejemplo: un vecino o una vecina de la fami-
lia bioldgica.

Permitir que los hermanos sigan juntos, en un ambito
familiar conocido, es una de las mejores estrategias
ante la muerte de uno 0 ambos progenitores.

Las experiencias que se presentan en este médulo estan ce-
fidas por particularidades que requieren abordajes diferentes
en cada caso, pero en todas se rescata el conocimiento que
surge de la practica de las organizaciones que trabajan con
esta poblacién en el marco del Proyecto Pais, para compartir
y orientar nuevas intervenciones.

Esta parte del documento ha sido organizada en torno a
los problemas clave que identifican los equipos a cargo de
los proyectos y que se han tomado como criterio de orga-
nizacién y presentaciéon de los principales aprendizajes que
surgen de las intervenciones especificas en esta poblacion,
auspiciadas por el Fondo Mundial de Lucha contra el Sida.
Cada problema clave es brevemente caracterizado para dar
marco y fundamento a la posterior reconstruccion y siste-
matizacion de los conocimientos, competencias, modalida-
des de trabajo y resultados sobresalientes de los proyectos
en cada linea de intervencion.

1]

o

a) Fortalecer a las familias mediante apoyos
econdmicos, materiales y psicosociales

Las madres y los padres cuyos cdnyuges mueren por causa
del sida deben soportar la carga de una responsabilidad eco-
némica mayor y de nuevas tareas de cuidado de los nifios, en
algunos casos, también enfermos.

En los casos de familias en las que ambos progenitores fa-
llecen, no existe una situacién ideal para hacerse cargo del
nifio, solamente existen opciones mejores o peores. De todos
modos, permitir que los hermanos sigan juntos con un tinico
progenitor, al cuidado de sus familiares o bien con una familia
que ya conozcan y a la que acepten como proveedora de cui-
dados constituyen las mejores soluciones.

La gran mayoria de huérfanos y nifios afectados siguen vi-
viendo con los progenitores sobrevivientes o con la familia
ampliada. Incluso la mayor parte de los nifios en situacién
de calle mantienen los vinculos con sus familias. Al recono-
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cer esta realidad, el elemento central de una estrategia que
responda a la situacién de los huérfanos y los nifios afecta-
dos debe ser el fortalecimiento de la capacidad de las fa-
milias y sus lazos comunitarios para hacerse cargo de los
nifios y protegerlos.

Casa por casa

La experiencia de las visitas domiciliarias
a familias afectadas.

El proyecto “Creciendo en un mundo con VIH/sida”, impul-
sado por el grupo ConVIHEzeiza en alianza con CIAS, se de-
sarrolla desde el afio 2007 en algunas localidades de la zona
sur del Gran Buenos Aires. Concretamente, en Ezeiza, Lants,
Lomas de Zamora y Monte Grande. Con la finalidad de me-
jorar el estado de salud y la calidad de vida de unos 300 ni-
flos y adolescentes afectados por el VIH/sida y en situacién
de pobreza, el proyecto se apoya en una estrategia de fortale-
cimiento familiar y comunitario.

Una de las actividades medulares del proyecto consiste
en un sistema organizado de visitas domiciliarias a las
familias afectadas porque, segiin opinan los responsables
del proyecto, “el trabajo directo con las familias es el mejor
modo de dar cuenta de la realidad de la epidemia y de inter-
venir sobre la vida cotidiana de estas familias; es necesario
ver como viven, cudn lejos estan sus domicilios de los cen-
tros de salud a los que concurren, cudl es la comprensién
que tienen de las indicaciones médicas, cudles son las con-
diciones socioambientales de sus hogares y de los barrios
en los que residen. De lo contrario, el tratamiento se ve re-
ducido a una intervenciéon médica, y estd claro que debido
a las caracteristicas que ha asumido la epidemia estamos
obligados a pensar y realizar modos de intervencién que ex-
cedan ampliamente la practica médica (...) Es por esto que
las actividades principales estan ligadas al contacto directo
con las familias, ya sea a través de las visitas domiciliarias,
el acompanamiento a familiares y a los beneficiarios del
proyecto para la realizacion de tramites en instituciones
publicas o de la sociedad civil que garanticen el acceso a la
salud y la alimentacién, y otras gestiones que contribuyan al
mejoramiento de su calidad de vida’.

Durante las visitas se fomentan los controles médicos, la
adhesién al tratamiento, el test voluntario, las conductas
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de cuidado en las relaciones sexuales, se sugieren pautas de
alimentacion adecuada, se problematizan cuestiones rela-
tivas a los derechos de los nifios, nifias y adolescentes de la
familia, se registran situaciones de discriminacién y viola-
cién de derechos, se distribuyen preservativos y se invita a
la familia a participar en las reuniones grupales con otras
familias, y a los niflos y adolescentes, a participar en ac-
tividades recreativas e informativas con sus pares. En es-
tas actividades grupales, los temas son diversos: el deve-
lamiento del diagndstico, la adherencia al tratamiento, la
importancia de una alimentacion adecuada y la sexualidad,
entre otros.

Las familias necesitan una combinacién de apoyos econd-
micos, materiales y psicosociales que les permitan vivir mas
tiempo, en mejores condiciones y con mayor dignidad.

Ya dijimos que la mayoria de los nifios, nifias y adoles-
centes huérfanos o afectados por el VIH/sida se encuentra
en situacién de pobreza, es decir: no disponen de suficien-
tes ingresos econdmicos para acceder a alimentos, medica-
mentos y una vivienda digna y bien equipada. La estrategia
especifica utilizada en apoyo a las actividades econdmicas
domésticas dependerd del contexto social y de las necesi-
dades de cada uno de los hogares. Transferencias de di-
nero, subsidios para la compra de bienes, becas o exen-
ciones, entre otras modalidades, pueden contribuir a
aliviar las necesidades urgentes de los hogares mas em-
pobrecidos.

“Redes Nueva Frontera es una asociacién civil sin fines
de lucro que surgio6 de la inquietud de un grupo de perso-
nas viviendo con VIH/sida (a las que se sumaron otras per-
sonas sensibilizadas con la problematica) que buscaban
satisfacer necesidades criticas de los pacientes para las
que el sistema de salud publica no tenia respuesta. En ella,
trabajamos personas viviendo con VIH/sida (PVVS), fa-
miliares, amigos, voluntarios, profesionales y técnicos que
compartimos experiencias sin discriminar por estatus se-
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roldgico, sexo, religion, ideologia politica o filosdfica, esta-
do de salud, raza, nacionalidad, condicién social u orien-
tacién sexual.

"La insercion laboral de los padres de chicos infectados o
afectados es una de nuestras prioridades, porque entendimos
que para elevar la baja calidad de vida de las familias habia
que reinsertar a los mayores en el &mbito laboral. Esto es muy
dificil, porque muchas de nuestras familias son monoparen-
tales con jefa de familia, la cual nunca habia trabajado porque
—antes del VIH- era ama de casa o estaba casada y el marido
mantenia el hogar. Pero muchas de ellas se encontraron con
que estdn solas, porque sus maridos murieron o se separaron
o simplemente son madres solteras.

La mayoria de los nifios afectados por el VIH vive en
situacion de pobreza y su acceso a los servicios de sa-
lud y educacion muchas veces es conflictivo.

"Nuestro desafio como organizacién fue utilizar el apor-
te del Fondo Mundial para capacitar y demostrar que una
PVVS no es alguien incapaz o inutil en la sociedad y que
podemos tomar otro lugar mds alld del ser pacientes. Has-
ta ese momento, en Mendoza, todos los proyectos del Fon-
do Mundial destinaban més de un 90% de los fondos a pro-
fesionales, y ofrecia muy escaso margen para que una PVVS
pudiera trabajar en proyectos. Lo que decidimos fue empe-
zar poco a poco; primero capacitamos, luego dimos traba-
jos menores y, con el tiempo, aumentamos las responsabi-
lidades, sin olvidar que tanto las personas como los grupos
de trabajo tienen cosas a favor y cosas en contra. Porque ha-
bia que cambiar la idea instalada de que todo debia ser re-
galado o dado en vez de ser ganado a través de la dignidad
de trabajar. Nuestro desafio fue alcanzar un 60% de PVVS
trabajando en los proyectos de la organizacion. Actualmen-
te, tenemos 30 trabajadores, de los cuales 19 son PVVS, y
en su mayoria son madres y padres jefes de familia. Costd
al comienzo crear la responsabilidad de cumplir horarios y
de que no cayeran en la victimizacién del “estoy enfermo” o
en excusas montadas sobre los hijos; pero luego fueron en-
tendiendo que es muy importante generarse su propio in-
greso y evitar pasar por una situacion humillante al ir a pe-

14






TESTIMONIO

Fondo para la distribucion
de bolsas escolares y otros insumos

“La idea de generar el fondo de provisién de
insumos y bolsas escolares para las familias
con nifios/as y adolescentes afectados surgié
con la revision de la marcha de los proyectos,
teniendo en cuenta las actividades que se ve-
nian realizando y las necesidades que se fue-
ron detectando a partir del sostenido contac-
to entre los equipos y estas familias. Surgié
como uno de los principales obstéculos la con-
dicion de pobreza de las familias, es decir, de-
ficiencias habitacionales, de equipamiento, de
acceso a recursos de alimentacion y de salud,
etcétera. Tales limitaciones influyen negati-
vamente en |a adherencia a tratamientos, la
adopcion de précticas de cuidado de la salud,
la mejora de la calidad de vida en general. Al
disefiar la estrategia 2008 para este objetivo
especifico, evaluamos que la respuesta debe
ser integral: médico-sanitaria y social. Por ello
se considerd la creacion de este fondo con el
fin de ser implementado por las organizacio-
nes que incluyen en sus objetivos el trabajo
sostenido con familias con nifios/as y ado-
lescentes afectados. Seré utilizado para la
adquisicién de insumos para refaccién de vi-
viendas, bienes muebles y equipamiento ne-
cesarios para mejorar la calidad de vida de los
nifios/as (camas, colchones, heladera, nebu-
lizador, etcétera), sobre todo en los casos en
que esto contribuya a sostener la adherencia
a tratamientos. También se prevé la provision
de guardapolvos y zapatillas para apuntalar
la escolarizacién. Hay familias que no cuen-
tan con heladera para conservar alimentos y
medicamentos; familias que tienen proble-
mas estructurales en sus viviendas y entonces
cuando llueve se mojan colchones, la ropa; ni-
fios con problemas respiratorios que no cuen-
tan con nebulizador... Creemos que esta linea
puede mejorar en algln aspecto la calidad de
vida de las familias en estas situaciones.”

Verdnica Granda. Monitora a cargo
de proyectos que trabajan con nifios/as
y adolescentes afectados por el VIH/sida.

dir algo a un servicio social. Con lo que se les paga desde
el proyecto, no logramos cambiar su situacién econdmi-
ca, pero si logramos que internamente ellos experimenta-
ran cambios respecto del empoderamiento de sus derechos
y los de sus hijos. Algunos estaban en situacién de depre-
sién, pero esto de cumplir con horarios y actividades hizo
que se pusieran bien y empezaran a salir de ese lugar. Y el
principal logro fue recuperar la dignidad de trabajar. Aho-
ra tenemos por delante otros desafios, como contactarlos
con las agencias/bolsas de empleos del Ministerio de Tra-
bajo. Claro que tenemos mucho en contra: la falta de edu-
cacion bdsica y de capacitacidn especifica, y la burocracia
del sistema de salud estatal, que hace ir a una PVVS cinco,
seis y siete veces por mes al hospital. Eso te impide traba-
jar en cualquier lugar” Gustavo Granella, presidente de Redes
Nueva Frontera.

Algunos ejemplos de intervenciones a mds largo plazo po-
drian incluir la participaciéon en emprendimientos produc-
tivos. Siempre es importante que los nifilos de mayor edad
y los jovenes participen en las actividades de planificacion
dirigidas a mejorar la capacidad econdmica de los hogares.
Con ello se potenciard la autosuficiencia y se contribuira a
protegerlos del trabajo infantil y de una futura sobreexplo-
tacién econdmica.

Pero la experiencia demuestra que con el apoyo material y
la solucién de las necesidades fisicas de los nifios no alcanza.
Los problemas psicosociales son de dificil comprension y eva-
luacién, y por este motivo a veces no se les da la importancia
y el enfoque adecuado.

“El VIH/sida socava y mas tarde destruye los vinculos hu-
manos fundamentales que son necesarios para un desarro-
llo infantil y una vida familiar normales (...) Los nifos afec-
tados por el VIH/sida sufren miedo y ansiedad durante los
aflos en que sus progenitores estdn enfermos, y mas tarde,
con la muerte de uno de ellos, sufren el consiguiente dolor
y trauma. Estos problemas se complican a menudo por los
tabtes culturales que rodean el debate sobre el sida y so-
bre la muerte. No debe darse por descontado que los nifios
y las personas que los tienen a su cargo sean siempre ca-
paces de abordar esta cuestidn sin ayuda. Necesitan de to-
das las oportunidades posibles de expresar sus sentimien-
tos sin miedo al estigma, la discriminacion y la exclusién”
(UNICEF, 2004: 11).
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Hay que sacarlo todo afuera, como la primavera

Cuentos, titeres y teatro
para estimular la expresion de nifios, nifias
y adolescentes afectados.

El proyecto “Nuestras voces en VIH/sida promoviendo una
comunidad integradora” es desarrollado desde julio de 2007
por la Fundacién CITIDAD (Centro de Investigacion y Trata-
miento Integral para Dependientes de Alcohol y Drogas), en
conjunto con el grupo de autoconvocados de PVVS de Be-
risso (FAES-GAPES), la Secretarfa de Salud y Medio Ambien-
te de la Municipalidad de Ensenada y la Secretaria de Pro-
mocidn Social de la Municipalidad de Berisso. Su objetivo es
estimular a niflos, niflas y adolescentes para que expresen
sus sentimientos, los cambios producidos en su vida y la de
sus familias, y empoderarlos en la defensa de sus derechos.
Para ello, se implementaron talleres de titeres, teatro, cuen-
ta-cuentos y otras actividades artisticas y lidicas, en organi-
zaciones comunitarias.

El miedo a enfermar y el dolor de la muerte se compli-
can por los tables culturales que rodean al sida.

Jimena Parga, coordinadora del 4rea de Investigacion y Pre-
vencién de CITIDAD: “Este proyecto surge en el marco de un
proceso de trabajo de la Fundacién, articulado con distintas
OG y ONG del Gran La Plata —algunas de las cuales integran
el consorcio—, en el que se revelé necesario focalizarse
en las situaciones de susceptibilidad a padecer daiios,
condicién en que se encuentran los nifios, niflas y adolescen-
tes afectados por el VIH/sida en nuestra regién. Hablamos de
situaciones de susceptibilidad para referirnos a un estado de
destitucién y de privacién emparejado con una integridad le-
sionada, de tal forma que el individuo queda predispuesto a
sufrir dafios. Poniendo el acento en esto, vimos la necesidad
de empoderar a los nifios, nifias y adolescentes en sus capa-
cidades de defensa de sus derechos, y a la vez promover una
comunidad integradora, que no discrimine ni estigmatice.
Entonces consideramos pertinente la utilizacion de estrate-
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gias ludico-recreativas que favorecieran la expresion de sus
sentimientos y de las situaciones con las que se enfrentan, de
modo tal de ir construyendo argumentos y maneras de abor-
dar las experiencias subjetivas’.

Con los més chicos se recurre a la lectura de cuentos cor-
tos, como “La ranita del terraplén” de Mamerto Menapace,
para “invitarlos a pensar que todos somos un poco como esas
ranitas, al vivir creyendo que un montoén de cosas «no pode-
mos». En este intercambio, los nifios citan ejemplos de sus vi-
das diarias, de cuando han creido que «no podian» y sin em-
bargo, mas tarde, al intentarlo de nuevo, pidiendo ayuda a un
amigo o a un adulto, lo han logrado’.

El teatro muestra una realidad, la afronta, la critica y
la supera a través de una toma de conciencia.

Otro ejemplo es el cuento “Bicho raro” de Graciela Montes,
que impulsa a los nifios a relatar cémo son sus dias en la es-
cuela, en la casa o en la calle. “Generalmente, también se les
pide que expresen estas narrativas, sentimientos y vivencias
a través de una actividad pléstica’, comenta Jimena Parga, y
agrega: ‘Algunos de esos trabajos se utilizaron para ilustrar
los folletos que se editaron desde el proyecto’.

Refiriéndose al trabajo con los adolescentes, comento:
“Con ellos buscdbamos otro tipo de acercamiento, de sensibi-
lizacién, por ello recurrimos al teatro, ya que posee en si mis-
mo un efecto socializador. Todo espectédculo teatral muestra
una realidad, la afronta, la resuelve, la critica, la supera a tra-
vés de una toma de conciencia y de la experiencia sensible,
del contacto de emisores y receptores. El protagonista del he-
cho teatral no es sélo el actor, también es el espectador que se
moviliza, siente y piensa con él, en su situacion, y resignifica
un mensaje a través de su propia experiencia, relacionandolo
con sus afectos, pensamientos y emociones”.

Todos los participantes del taller aportan elementos para
la eleccién del tema, la produccién de situaciones dramati-
cas a improvisar y la elaboracién del guién. Como no todos
los adolescentes se animan a exponerse ante el publico, se
utilizan otras formas de mostrar el trabajo, por ejemplo, me-
diante la fotonovela, fotografiando situaciones para armar el
guidén con la secuencia de fotos o bien filmando los ensayos y
luego editando un video.
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Cuenta Jimena: “Con este grupo, pudimos seguir profun-
dizando para presentar pequefias escenas en las actividades
programadas para el Dia Mundial de Lucha contra el Sida.
Allf escenificaron situaciones de discriminacion en la escuela
cuando se hace visible que una nifia vive con VIH, como reac-
cionan los padres de los comparieros, las autoridades y el pa-
dre de la nifia. Esta obrita movilizé de tal manera que incluso
los dirigentes, activistas y voluntarios dejaron asomar lagri-
mas de emocién y agradecimiento por haber podido expresar
estas situaciones que viven cotidianamente”.

El apoyo psicosocial no requiere necesariamente de pro-
gramas especificos. Estos pueden incorporarse a otras activi-
dades que ya se estén desarrollando en la comunidad de re-
ferencia de los nifios y nifias y de las familias afectadas. Una
parte del apoyo necesario puede provenir de las escuelas, de
los programas de desarrollo social, de las instituciones reli-
giosas y de otros grupos y organizaciones comunitarias que
tengan capacidad de llegar hasta las familias afectadas.

La estrategia especifica utilizada, lo mismo que en los casos
de apoyo a las actividades econémicas domésticas, depende-
rd del contexto social y de las necesidades de cada uno de los
hogares. El apoyo psicosocial puede ser individual, grupal o
entre pares. Lo importante, més alla de la forma que adopte,
es que sea reconocido y valorado por la comunidad, y que los
niflos y jévenes afectados y sus familias participen de algin
modo en la planificacién, preparacion y ejecucion de activi-
dades, para que estas sean adecuadas a las practicas cultura-
les y creencias locales.

El apoyo psicosocial puede provenir de grupos y orga-
nizaciones capaces de llegar a las familias afectadas.

Como la respuesta al trauma y la pérdida varia en funcién
dela edad, es importante que el apoyo psicosocial sea perma-
nente y diferenciado segiin cada ciclo vital.

Facilitar el acercamiento y la produccién de diarios perso-
nales y cajas con recuerdos constituye un enfoque que ha de-
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mostrado tener efectos positivos en el tratamiento de pro-
blemas psicolégicos. Estos medios basados en la memoria
promueven la discusion entre padres y nifios sobre lo que les
estd sucediendo y sobre quién se ocupard de los nifios en el fu-
turo. Asimismo, convocan un vinculo duradero y unas expe-
riencias positivas que recordaran en el futuro.

Libros, casetes y canastas
para recordar(me)

En el marco de “Nuestras voces en VIH/sida promovien-
do una comunidad integradora” de la Fundacién CITIDAD,
los responsables del proyecto advirtieron que, en las reunio-
nes grupales con las familias, surgian expresiones, miedos,
dolores y preocupaciones por el futuro de los nifios. Por ello,
decidieron incorporar en los materiales de trabajo del pro-
yecto la propuesta de una actividad para la elaboracién de
libros de recuerdos que registraran informacién y fotos
referentes a cada niflo, en paginas con temas que pueden
ser desarrollados entre padres e hijos, tales como: El hogar
donde nacf; Las tradiciones familiares importantes; Arboles
genealdgicos (con referencias a dénde viven los diferentes
familiares); Mapas indicativos (de dénde proviene la fami-
lia). También propusieron la confeccién de una canasta de
recuerdos para cada nifo. En ella, se recolectan pequefios
objetos personales aunque propios del hogar, que pueden
ayudar a los nifios a recordar la vida en familia. Otra inicia-
tiva fue la grabacion de casetes con canciones preferidas,
acompafadas por mensajes de los padres.

Segtin el equipo de CITIDAD, “estas herramientas ayudan
a afianzar la pertenencia a la familia y a construir la identi-
dad. Saberse querido, protegido, tener una historia conocida,
ayuda a fortalecer la autoestima y el empoderamiento. Este
material lo trabajamos y debatimos en las reuniones grupa-
les multifamiliares, y les proponemos que también sea discu-
tido y resignificado en el d&mbito parental primero y familiar
después. Cada familia tiene sus tiempos y sus modos de ges-
tionar la enfermedad, y por lo tanto utiliza estos recursos de
manera diferente, desarrollando procesos de construccioén,
recuperacion y reconstruccién de eventos, situaciones, senti-
dos, articulandolos en su trama significativa’.
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No es ficil estar a cargo de un niflo huérfano o afectado
por el VIH/sida. Mds aun si ademas se debe lidiar con la pro-
pia enfermedad. Cuando uno o ambos padres fallecen, quie-
nes efectivamente toman a su cargo el cuidado del nifio o la
nifla probablemente no estdn preparados para afrontar esta
responsabilidad o se sienten solos, agobiados o inseguros res-
pecto de qué hacer, cudndo y cémo hacerlo.

Tener una pausa en el cuidado, disponer de tiempo para
ir al médico u otra exigencia relacionada con el propio tra-
tamiento, recibir informacién adecuada y oportuna para la
toma de decisiones, hacer alguna actividad placentera que
aporte al desarrollo personal, ser escuchado, sentirse apoya-
do y querido son algunas de las necesidades manifiestas de
los cuidadores y forman parte de aquello que algunos espe-
cialistas han denominado “la carga del cuidador”.

Las iniciativas comunitarias de cuidado de los nifios y de
guarderia, el incremento del acceso a las terapias antirretro-
virales, el tratamiento de enfermedades comunes y de infec-
ciones oportunistas mediante cuidados ambulatorios y a do-
micilio para las personas seropositivas o que viven con sida,
el acceso a medicamentos, alimentos y educacion nutricional
mediante los cuidados a domicilio son algunas de las iniciati-
vas que alivian esta carga.

Frente a las situaciones de silenciamiento que plantea el
VIH es interesante una practica como la lectura, que permite
tomar la palabra, compartir, decir y poner en cuestionamien-
to dicho silenciamiento social.

El trabajo con la lectura abre y atraviesa temas-problemas
como el desconocimiento, el temor, la culpa, la frustracion, el
develamiento, la eleccién, el compartir, el silencio, el secreto,
la muerte, el duelo, la discriminacién, los unos y los otros, el
poder decir. Muchos de ellos, centrales en la literatura, tienen
implicancias particulares en relaciéon con el VIH, y también
atraviesan otras problematicas sociales.

El proyecto “Vichando historias. Promocién de la lectu-
ra en la comunidad” apunta a desarrollar, en las organiza-
ciones, grupos y redes, estrategias de trabajo para que ni-
fos, niflas y adolescentes afectados de diferentes maneras
por el VIH/sida puedan conectarse con libros, narraciones
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e historias, para asi descubrir, a través de ellos, la palabra (y
todo lo que ella implica) como mediadora para mejorar su
calidad de vida.

Esta capacitacién se organizé en dos secuencias de talle-
res: la primera estuvo mds orientada a vivenciar la lectura, la
escritura y la historizacién a partir de herramientas lidico-
recreativas; la otra, por su parte, se centré en el desarrollo de
propuestas de promocion de la lectura desde las organizacio-
nes. Ademas, se realizaron tres jornadas de trabajo focaliza-
das en laintegracién los diferentes grupos y en el intercambio
de experiencias que valoricen los saberes practicos con rela-
cién a la lectura y la escritura.

Durante los talleres desarrollados en las organizaciones
y las jornadas generales, los participantes leyeron, crearon
y contaron historias personales, cuentos de la infancia o de
la actualidad. De tal modo, surgieron muchos elementos in-
teresantes sobre el sentido de promover la lectura con ni-
fos, nifias y adolescentes afectados por el VIH en el marco
de la promocién de la salud. Segiin Maru Dakessian, coor-
dinadora del proyecto:

“La lectura tiene un papel inmunolégico. Todo lo artistico
aporta al desarrollo de la salud.

"Los que estamos trabajando con VIH nos metemos tan-
to en el tema que ni nos acordamos de los libros. Por primera
vez en diez afios pude leer otra cosa que no sea sobre sida.

"A través del cuento podés decirles alos chicos lo que tienen,
ir preparandolos mediante un cuento, porque muchos no sa-
ben lo que tienen y por qué tienen que tomar la medicacion’.

Y agrega Dakessian: “La metodologia de nuestro trabajo
los conecta con otras zonas de ellos mismos, con otras épocas
cuando no eran «VIH». Durante los encuentros, nos reunimos
alrededor de un objeto que no es central en su problemaética
cotidiana. Nos vamos para volver de otra manera’.

Para el equipo de “Vichando historias”, la lectura -tan-
to en su funcidn terapéutica y reparadora como ludica y re-
creativa— constituye un medio para promover la salud inte-
gral de la comunidad. “Pensar la lectura en el marco de la
promocién de la salud implica hacer jugar la participacién
comunitaria en una tarea concreta, construir ciudadania y
promover el ejercicio de los derechos (...) Busca la constitu-
cién de sujetos activos, auténomos en el recorrido de sus
propios destinos”, dijo la coordinadora de la experiencia y
concluyé: “Por eso decimos que trabajar en promocién de
la lectura desde el paradigma de la salud integral es un acto
politico, no ingenuo’.
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RECURSOS

Si querés saber més sobre apoyo psicosacial,
te recomendamos la lectura de estos materia-
les, algunos de ellos disponibles en la web.

» “El familiar cuidador de pacientes con sida
y la toma de decisiones en salud”, Angélica
Cazenave, et al., 2005. Disponible en <http://
www.scielo.cl/pdf/rci/v22n1/art07.pdf> [Con-
sulta: 17 de octubre de 2008].

» “Marco de proteccion, cuidado y apoyo a
huérfanos y nifios vulnerables en un mundo
con VIH/sida”, UNICEF, 2004. Disponible en
http://www.unicef.org/spanish/aids/files/
Framework_Spanish.pdf [Consulta: 17 de oc-
tubre de 2008].

» “Apoio psicosocial. Recursos para comuni-
dades que trabalham com criangas 6rfas e vul-
nerdveis. As criancas do amanhd: Notas temé&-
ticas na Africa Vasta”, International HIV/Aids
Alliance, UK, junio 2003-febrero 2004. Dispo-
nible en inglés, portugués y francés y puede
pedirse por correo un CD con todas las publi-
caciones de organizacion sobre este tema.

RECURSOS

Si querés saber mas sobre la situacién de ni-
fios, nifias y adolescentes afectados, existen
investigaciones sobre el tema, algunas dispo-
nibles en la web.

“Nifios y nifias huérfanos o vulnerables a causa
del VIH/sida en el drea metropolitana de Bue-
nos Aires”, UNICEF, 2007. Disponible en <http://
www.unicef.org/argentina/spanish/Publica-
cion.pdf> [Consulta: 17 de agosto de 2008].

La experiencia nos indica que algunos de los cuidadores
son los hermanos mayores, que se ven forzados a asumir res-
ponsabilidades para las cuales pueden no estar preparados.
Particularmente, ellos necesitan que se los acomparie en el
desarrollo de capacidades y destrezas, por ejemplo, para la
organizacién doméstica, su propio cuidado y el de sus her-
manos mds pequefios, la gestién econdémica y el acceso a
los servicios sociales basicos. También necesitan apoyo para
continuar con su educacion, en vistas a su desarrollo perso-
nal e insercion laboral. Como ya hemos sefialado, estimular
su participacién en la planificacién y puesta en marcha de
las acciones mejorard la calidad de estas y fomentard su au-
toestima a medida que vayan tomando mayores responsa-
bilidades y se conviertan en agentes activos de la respues-
ta al VIH/sida.

Buena parte de la carga que representa cuidar de personas
con VIH/sida y a huérfanos y niflos vulnerables recae en las
mujeres y las jévenes. Cuando la enfermedad afecta a una fa-
milia o cuando unos nifios pierden a sus progenitores, suelen
ser las niflas las primeras que dejan de ir a la escuela, cuidan
de los enfermos y hermanos mds chicos, y se hacen cargo de
las tareas de los adultos. Debe prestarse una atencién especial
ala proteccion y el apoyo de las nifias y adolescentes en estas
circunstancias. Es importante que los hombres asuman una
mayor responsabilidad en la educacién de los nifios, en el cui-
dado de los enfermos y en las tareas domésticas cotidianas.
Esto a menudo requiere cambios en las pautas sociales que
permitan a los hombres sentirse comodos al asumir sus nue-
vas responsabilidades, y puede estimularse mediante el didlo-
go comunitario, la formacién en materia de practicas de cui-
dados infantiles, etcétera (UNICEF, 2004).

El apoyo psicosocial también debe ayudar a los padres se-
ropositivos a planificar el futuro de sus hijos. Por eso es nece-
sario facilitarles orientacién para que ellos puedan comuni-
carles su enfermedad, consolar a los nifios, empezar a pensar
en algin cuidador adecuado y supervisar la preparacién y pre-
sentaciéon de la documentacién que sea necesaria para, even-
tualmente, iniciar los tramites que esta delegacién demande.

La planificacion permitira a los padres que viven con VIH/
sida garantizar un mejor futuro para sus hijos y disminuir,
al menos en parte, la tensién y ansiedad que estdn viviendo.
Dicha informacién y el acompafiamiento pueden facilitarlos
funcionarios, organizaciones no gubernamentales y volunta-
rios comunitarios.

El apoyo psicosocial es un elemento importante en la pla-
nificacién del futuro de los hijos; y los enfoques basados en la
memoria, tal como se menciona arriba, han demostrado ser
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TESTIMONIO

“Ni los promotores ni los miembros del equipo
técnico tienen a su cargo develar un diagnés-
tico. El develamiento es trabajado a partir de
las inquietudes que manifiestan en las activi-
dades grupales o en las visitas domiciliarias
los padres o adultos a cargo de nifios, nifias y
adolescentes con VIH/sida, y se encara a par-
tir del derecho a la informacién y las conse-
cuencias del silencio. Siempre se les aconseja
tratar estos temas con el equipo médico de la
institucion en la que estan realizando el tra-
tamiento. A su vez, a lo largo del proyecto, se
destina una serie de encuentros con la psic6-
loga del equipo del CIAS, en los que ella orien-
ta a los participantes en temas vinculados con
el desarrollo infantil y les brinda asesoramien-
to respecto de la importancia del develamien-
to. Consideramos que las dificultades del de-
velamiento estan asociadas principalmente a
que en las instituciones hospitalarias la es-
trategia de atencion y tratamiento no incluye
equipos interdisciplinarios que puedan aseso-
rar y acompafiar a las familias en el proceso
del diagnéstico de los nifios y nifias. La deci-
sién y los recursos para transmitir este diag-
néstico corren por cuenta de las familias.”

Natalia Sudrez
Grupo ConVIHEzeiza

de utilidad a la hora de hablar de la propia enfermedad, dar
fuerza a la idea de identidad familiar, potenciar la capacidad
emocional y planificar lo que vendra.

b) El derecho a saber.
Ocultamiento y develamiento

Existe un consenso entre las instituciones especializadas en
VIH/sida sobre la necesidad de brindar a nifias, nifios, adoles-
centes y sus familias informacién temprana, gradual y conti-
nua sobre la enfermedad, estimulando a los propios padres a
que den esa informacién acompaiados por el equipo de salud.

Pero lo cierto es que maés alld de las recomendaciones, la
conducta mds extendida es el ocultamiento, no sélo de la
condicién seropositiva sino ademas de las razones del falle-
cimiento de padres, madres o familiares a causa de la enfer-
medad, u otros datos relativos a la propia biografia asocia-
dos al VIH/sida.

Las explicaciones que, segtin los padres, madres y cuidado-
res, justifican el ocultamiento son diversas. Para proteger su
intimidad (la de los nifios y nifas), por temor al enojo de estos
al saber que sus padres les transmitieron el virus, por temor
a que divulguen el nombre de la enfermedad y que en conse-
cuencia sean discriminados, entre otras razones frecuentes.

Antes que un acontecimiento puntual, el develamiento es
un proceso durante el cual es importante que el chico pueda
hablar del tema, que circule informacién sobre el VIH en la fa-
milia, que conozca otras personas que viven con el virus para
que vea que es posible hacerlo, que se trata de una enferme-
dad crénica como otras y de esta manera quitarle a la infec-
cién por VIH el peso de la muerte.

Los estudios especificos que consultaron a nifios, nifias y
adolescentes sobre cudando y cémo supieron la verdad indican
que la secuencia es mds o menos la siguiente. Durante la pri-
mera infancia los adultos gestionan el secreto, cumplen con las
indicaciones de los médicos y garantizan la reproduccién afec-
tiva y material sin recibir mayores cuestionamientos de los ni-
fos, que adoptan y se adaptan a una vida medicalizada. Pero
con el paso del tiempo, la interaccién e identificacién con otros
se incrementa. Entonces empiezan a comparar y percibir las
diferencias, y surgen las preguntas. Las “tomas” (de los medica-
mentos) los ponen en evidencia ante sus pares, que empiezan
a interrogarlos y asi, poco a poco, comienzan a darse cuenta de
que hay una cualidad particular que los distingue del resto, no
necesariamente positiva (Adaszko, 2006: 319-320).
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RECURSOS

Si querés saber més sobre develamiento, te
recomendamos |a lectura de estos materiales,
algunos de ellos disponibles en la web:

» “De tomar pastillas a saberse viviendo con
VIH/sida. Trayectorias de vida y reflexividad de
jévenes que crecieron viviendo con VIH/sida
desde nifios”, Ariel Adaszko, Cuartas Jornadas
de Investigacién en Antropologia Social, 2006.

» “Crisis institucional y relaciones de género: ni-
fias, nifios y adolescentes viviendo con VIH/sida
en Argentina”, Ana Dominguez Mon, en: revista
Otras Miradas, Universidad de Los Andes, Vene-
zuela, Vol. 7 N° 1, enero-junio 2007. Disponible
en <http://www.saber.ula.ve/gigesex/otrasmi-
radas/> [Consulta: 17 de octubre de 2008].

» “El derecho a saber: el problema del devela-
miento en nifios que viven con VIH/sida", Ana
Dominguez Mon y Paula Gabriela Viale, 2007.

Las investigaciones identificaron por lo menos tres even-
tos que parecerian tener un papel determinante en el proce-
so de develamiento: la muerte de los padres, la mudanza o
la reorganizacion del grupo familiar o doméstico, y el ingre-
so a la escuela.

Otros estudios indican que, alrededor de los 6 o 7 afios, los
niflos empiezan a dar cuenta de esto en sus dibujos, juegos y
conversaciones.

En el momento de la revelacion, casi todos los nifios, nifias o
adolescentes infectados sabian algo o lo intufan, aunque nun-
ca lo hubiesen nombrado. Lo sabian, ademds, por haber senti-
do dolor, cansancio, debilidad o, sencillamente, por los a veces
complejos esquemas de medicacién y las internaciones.

Sabemos que, a partir de la pubertad, los profesionales de la
salud intensifican la presién sobre los cuidadores para que re-
velen la situacién de los jévenes. Esto es asi porque conside-
ran que esta es una etapa problematica, de transicién entre una
época de inocencia y vulnerabilidad —en la que los adultos ve-
lan y se hacen responsables por el nifio— y otra en la que pasard
a ser considerado como un sujeto racional, auténomo y social-
mente responsable de sus acciones. En el caso de los jévenes,
esta responsabilidad habia sido inculcada, ejercitada y supervi-
sada por los adultos (gestionar el secreto, cumplir con las pres-
cripciones médicas y no dejar que nadie entre en contacto con
la sangre), pero al llegar a la pubertad la responsabilidad se ex-
tiende a otros &mbitos, fundamentalmente el de la vida sexual
(Adaszko, 2006: 322). Parecerfa ser que el conocimiento de la
propia condicién de seropositivo es algo que pasa por necesi-
dad mds que por derecho. Salvo contadas excepciones, estos
adolescentes manifiestan que hubiesen querido saberlo antes.

No hay una relacién lineal entre develamiento, reconoci-
miento y accion. El develamiento es apenas un hito en un pro-
ceso largo y contradictorio, en el que estos adolescentes van
contraponiendo y conectando aquello que escucharon, leye-
ron, observaron y sintieron. Una y otra vez haran sintesis pre-
carias y provisorias acerca de qué significa para ellos vivir con
VIH. Las explicaciones que se dan a si mismos y a otros, los re-
latos que construyen de si, nunca seran definitivos y tendran
mucho que ver con su escenario sociocultural.

Algunos logrardn constituirse como una singularidad dife-
rente dentro de un “nosotros normal”. En cambio, otros prefe-
rirdn organizar su identidad en relacién con su condicién de
vivir con VIH. Y seguramente todos intentaran no sentirse es-
tigmatizados y discriminados, sobre todo entre los pares de
su misma edad.

Lo importante, para quien quiera acompafiar a un joven en
este proceso, es ayudarlo a llenar de contenido los blancos de
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su memoria, ya sea proveyéndole informacién u orientandolo
en la busqueda de aquello que le ayude a darle un significado
a su padecimiento actual.

c) Lazos comunitarios que generan
un entorno protector

Cuando las familias no pueden hacer frente adecuadamen-
te a las necesidades de sus hijos, la comunidad es la red de
seguridad que les facilita el apoyo esencial. Reforzar la capa-
cidad de las comunidades para dar ayuda, proteccién y cui-
dados es la base de una respuesta equiparable, en escala e im-
pacto a largo plazo, a la crisis del VIH/sida en los nifios.

Implicar a los referentes y dirigentes locales para que res-
pondan a las necesidades de los miembros vulnerables de la
comunidad, organizar y respaldar actividades para que los
miembros de la comunidad puedan hablar abiertamente del
VIH/sida, propiciar acciones cooperativas de apoyo, promo-
ver y apoyar el cuidado comunitario de los nifios que no cuen-
tan con respaldo familiar son algunas de las iniciativas posi-
bles en este sentido.

Por una red local
de apoyo

En la experiencia del Grupo ConVIHEzeiza en alianza con
CIAS, las visitas domiciliarias a familias afectadas se comple-
mentan con: a) el mapeo de los recursos disponibles para el tra-
bajo en VIH/sidayb) el fortalecimiento de una red local de apoyo
integrada por instituciones publicas de salud, educacién y desa-
rrollo social y organizaciones sociales con trabajo comunitario
yen DD.HH. que operen en la zona. Segtin los referentes del pro-
yecto, “el desarrollo de esta actividad estd destinado a promover
el trabajo articulado entre los promotores y los efectores de sa-
lud. La red se conforma con organizaciones de base con fuerte
presencia en el territorio y con servicios de salud. Su finalidad es
facilitar el conocimiento de las familias y de la poblacién en ge-
neral respecto de los recursos disponibles en la zona en relacién
con la atencién del VIH/sida en general y de los nifios y adoles-
centes con VIH/sida en particular (..) La articulacién con los
servicios de salud produjo dos resultados: la organizacion de la
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derivacion de los nifios bajo programa y, por otro lado, la soli-
citud de los servicios a los promotores del proyecto respec-
to de visitar y hacer seguimiento de algunos de sus pacientes.
En el caso de las organizaciones barriales, la articulacion les ha
permitido el contacto con nuevas familias, el acceso a espacios
de reunién en el barrio y la colaboracién de los referentes barria-
les con las actividades preventivas del proyecto’.

Hacer visible en la comunidad la problematica
de los nifios afectados.

ConVIHEzeiza inicio, con el apoyo del Fondo Mundial, un
proyecto con el objetivo de promover la expresién y el en-
cuentro de nifios, niflas y adolescentes, y su reconocimiento
como sujetos de derechos.

Las 44 familias con las que se establecié contacto suman
un total de 225 personas. El 64% de esta poblacién (143 per-
sonas) son nifos, nifias y adolescentes menores de 18 afos. El
37% (87 personas) son PVVS, y entre ellas la mitad son adultos
y la otra mitad son menores de 18 aflos. En muchos hogares,
los adultos no tienen empleo, y si bien en su mayoria realizan
el tratamiento, tienen dificultades o se les presentan compli-
caciones con la medicacién. Son hogares numerosos y en ge-
neral hay mas menores que adultos. En 19 de las familias con-
tactadas, la jefatura de hogar es femenina. En ocho casos, son
los abuelos (seis abuelas) los que estan a cargo de sus nietos, ya
que los padres han fallecido y/o los padres (varones) no tienen
relacion con sus hijos. El proyecto convoca a participar de una
serie de talleres a nifios, nifias y adolescentes —algunos afecta-
dos por el VIH/sida- de los distintos barrios en los que se esta
llevando a cabo el proyecto en Lomas de Zamora (en la sede
del Club de Madres del barrio Provincias Unidas).

Los temas se van construyendo y reelaborando a partir de
los intereses y necesidades de los nifios y nifias, y —a raiz de las
experiencias y situaciones de la vida cotidiana—- problemati-
zan la cuestion de los derechos y del cuidado de la salud.

Se trabaja en un espacio de recreacién y juego en el que la
grafica y la fotografia son utilizadas como medios de expre-
sién de los niflos y de su propia construccién de si.

Los coordinadores del taller proponen o retoman propues-
tas de los participantes, organizadas alrededor de los distin-
tos derechos (al juego, a la identidad, a la salud, a la intimidad
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y al cuidado del cuerpo), desarrolladas a partir de activida-
des recreativas registradas mediante el uso de la cAmara fo-
tografica.

La propuesta es abordar el tratamiento de los derechos de
manera vivencial, para asi poder comprender su implicancia en
la vida cotidiana de los participantes. Cada encuentro se ini-
cia con algin dispositivo que moviliza a los nifios y nifias. Los
dispositivos pueden ser musicales o ltidicos, con elementos de
diverso tipo (ovillos de lana, telas, papel y marcadores), y pro-
mueven actividades recreativas; en estas situaciones, son los
propios niflos y nifias los que realizan un registro fotografico.
En un segundo momento, se trabaja con copias de esas fotos.

Uno de los aspectos mds interesantes de esta experiencia
es que, al finalizar el taller, se propone la realizacién de una
muestra de las fotografias producidas por los nifios, en la que
ellos, sus familiares y otro publico pueden observar el trabajo
hecho en el taller y problematizar lo que alli aparece.

d) Favorecer el acceso
a los servicios sociales basicos

Los huérfanos y los nifios vulnerables frecuentemente estan
en desventaja ala hora de acceder a los servicios esenciales para
su bienestar. Garantizar su permanencia en la escuela, facilitar
su registro (obtencién de DNI), proporcionarles condiciones y
medios para que accedan a servicios basicos de salud y nutri-
cién, mejorar sus condiciones generales de vida (por ejemplo,
acceso al agua potable, al saneamiento y también a la Justicia)
son algunas de las cuestiones que las organizaciones que traba-
jan con esta poblacién necesariamente toman en cuenta.

Visitas domiciliarias
y acompafiamiento

En la experiencia del Grupo ConVIHEzeiza en alianza con
CIAS, se han priorizado las visitas a los domicilios familiares
y las acciones de acompariamiento y seguimiento. El obje-
tivo de esta actividad es disminuir las barreras u obsta-
culos en el tratamiento de las PVVS y posibilitar el acce-
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so a beneficios sociales disponibles, pero que por falta de
informacion y de recursos no pueden obtener. Se trata de
acompanar a las familias en la resolucion de ciertas situaciones
concretas, como la solicitud de turnos de atencién en los hospi-
tales, el retiro de medicacion o la realizacion de anélisis. Se tra-
ta también de asesorar a las familias sobre los servicios sociales
disponibles que mejoran la situacién econémica de los hoga-
res: gestion de programas alimentarios, pensiones y obtencién
del carnet para viajar de forma gratuita en los medios de trans-
porte urbanos. “La tramitacién de la pensién y del carnet pre-
senta complejidades de tipo legal y burocratico, que sumadas
a los desconocimientos que las familias tienen al respecto, ha-
cen que los individuos desistan rapidamente de su obtencién.
Esta situacion no sélo deja al descubierto las arbitrariedades
de quienes tienen que tomar la decision de otorgar los benefi-
cios, sino que también da cuenta del vacio legal en que se en-
cuentran las PVVS. En los casos en que se otorga la pensién,
a veces se presenta como por invalidez y otras veces no. Con
el transporte ocurre que los medios urbanos entregan el car-
net pero los interurbanos no’, sefiala Natalia Sudrez, del Grupo
ConVIHEzeiza y agrega: “Con el Programa Alimentario Provin-
cial ocurre que, si quien lo solicita no se atiende en un hospital
de la provincia, no puede recibirlo. Esta situacién perjudica a

Acompanar a las familias es clave, ya que muchas
veces ignoran como acceder a algunos beneficios.

quienes eligieron realizar el tratamiento y atenderse en hospi-
tales de la ciudad de Buenos Aires, cuando en realidad esta es
una practica muy comun entre los habitantes del conurbano
bonaerense (...) Si bien no trabajamos especificamente con chi-
cos huérfanos, a lo largo de estos afios nos hemos encontrado
con casos de nifas y niflos afectados por VIH/sida huérfanos
de padre y/o de madre. En este caso, los problemas que suelen
presentarse son de tipo legal: los familiares, en muchos casos
los abuelos de los chicos, requieren de asesoramiento para ha-
cer tramites para sus nietos (PVVS), para gestionar la guarda,
para obtener los DNI de los chicos. En muchos casos, los fami-
liares no tenfan conocimiento de que los chicos y/o los padres
de los chicos fuesen personas viviendo con el VIH/sida, con lo
cual tras el fallecimiento de los adultos se encuentran en una si-
tuacién compleja e inesperada’.
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e) Incidencia en legislacion
y politicas publicas

Si bien la responsabilidad de cuidar y proteger a los ni-
fos recae en la familia en primer lugar, los gobiernos son res-
ponsables en tltima instancia de protegerlos y garantizar su
bienestar. Muchas organizaciones que trabajan en la asisten-
cia directa a nifios, niflas y adolescentes afectados y sus fa-
milias han empezado a valorar la puesta en marcha de es-
trategias de incidencia para reformas legales o politicas, sin
las cuales la cotidianidad de los grupos afectados se ve seria-
mente comprometida.

Boleto social para PVVS

Un ejemplo interesante que trasciende los limites de la
asistencia directa es la experiencia de la asociacion Redes
Nueva Frontera en la aprobacion de un pase de transporte
para PVVS en la provincia de Mendoza, vigente desde no-
viembre de 2007. Esta medida fue impulsada por la asocia-
cién con el apoyo de los partidos politicos mayoritarios y de
las PVVS. “Se logr¢ gracias a la visibilidad que ha alcanzado
la asociacién en la prensa de Mendoza y a que, desde la pri-
mera vez que se tratd, fue apoyada por las PVVS, que concu-
rrieron a la Legislatura con pancartas que daban cuenta de la
importancia de este beneficio para la comunidad afectada’,
explica Gustavo Granella, presidente de la asociacion, y agre-
ga: “Esta ley constituye un avance para las PVVS, porque es-
tablece un pase especifico para ellas y no un pase de discapa-
cidad, para el que hay que demostrar el 76% de incapacidad
laboral. Un discapacitado pierde derechos civiles; en cambio,
una PVVS no los pierde cuando accede a este pase”.

La ley, de alcance provincial, establece que toda persona
con VIH y con escasos recursos econémicos puede obtener
el pase libre de transporte para viajar en corta, media y larga
distancia. Esto beneficia efectivamente a entre 500 y 700 de
las 1700 personas que viven con VIH en Mendoza.

“Este, sin duda, fue un logro de las PVVS de Mendoza, que
estuvieron apoyando desde el comienzo sin miedo a ser sefia-
ladas y con una buena logistica e insercién de la tematica VIH
en medios de comunicacién.”
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“Los chicos que viven en la calle no concurren
a los hospitales, a los que consideran sindni-
mo de «encierro». Nifios y nifias tienen miedo
de presentarse y ser atendidos en el hospital,
porque suponen que este, al encontrarse con
un chico que vive en la calle, inmediatamente
se comunicara con el defensor o juzgado de
turno, a fin judicializarlo y asf «disponerlo para
una supuesta proteccion». En consecuencia,
muchos chicos no atienden su salud como de-
berfan y hasta como desearfan, ya que concu-
rren al hospital sélo en |a emergencia y cuan-
do existe mucho dolor.”

Registro de campo, de una entrevista

con una trabajadora social, noviembre de 2005.
En “Nifos, nifias y adolescentes afectados y huér-
fanos por VIH/sida en el AMBA", UNICEF, 2007.

f) El VIH/sida como factor de riesgo
o el riesgo de la institucionalizacion

Las actuaciones judiciales basadas sobre supuestos de
“riesgo moral o material” o “peligro” habilitaban hasta no hace
mucho tiempo la separacion del nifio de su familia y su me-
dio comunitario, sélo por pertenecer a grupos sociales ex-
cluidos y marginados. El VIH/sida ha sido considerado recu-
rrentemente como factor de “riesgo’, andlisis sustentado en
posturas discriminatorias y estigmatizantes, que ha origina-
do muchas veces la intervencién judicial por las denuncias
realizadas desde las escuelas y/o a través de los hospitales.

Laley 26.061 obliga a cambios significativos en el disefio de la
organizacién administrativa y judicial del Estado, en sus relacio-
nes con los niflos, niflas y sus familias y con la sociedad civil.

Lanueva Ley de Proteccién Integral de los Derechos de las
Nifias, Nifios y Adolescentes ha permitido avanzar al respec-
to, limitando la intervencién judicial a los fines de definir la
tutela, aplicable sélo cuando existe una clara amenaza o vul-
neracién de derechos que exige la aplicaciéon de una medida
excepcional de separacién del medio familiar.

Asimismo, esta Ley de Proteccion Integral ha derogado la
aplicacién de la medida de “proteccién de persona’ para el
ambito de la justicia nacional, lo que ha permitido habilitar el
planteo por la intervencién de los sistemas de proteccién de
derechos en el dmbito local.

g) El VIH como patologia crénica
y la adherencia al tratamiento

Como seflalamos en la introduccién, el VIH/sida se estd
transformando en una enfermedad cronica, lo que nos lleva
a pensar que los nifios llegaran a edades mas avanzadas y que
los adolescentes ya no recibirdn el nombre de “sobrevivientes”
sino de “pacientes crénicos” (UNICEF, 2004: 42). Pero esto im-
plica que deberan recibir medicacién de por vida y controles
médicos periddicos, y hacer grandes esfuerzos para adherir al
tratamiento y al seguimiento médico. Es fundamental que la
atencion sea accesible, continua y coordinada, centrada en el
nifo y su familia, adecuada a sus necesidades y su bagaje cul-
tural, y sobre la base de los recursos de su comunidad de refe-
rencia. Como ya se ha dicho, son esenciales: una visién global;
mas y mejores sistemas de informacién; mayor coordinacién
entre los equipos de salud, los servicios sociales y la escuela; y

38



un paciente (y un entorno familiar) con mayor capacidad de
autocuidado, por ende, proactivo e informado. Una de las cues-
tiones que recurrentemente plantean los referentes de proyec-
to y promotores comunitarios se centra en los medicamentos:
como estos no tienen una forma pedidtrica, los nifios reciben
las mismas capsulas que los adultos. Aunque en el mercado
se encuentran medicamentos pediatricos en forma de jarabe,
son caros en comparacion con las medicinas para adultos. Las
formulaciones pediatricas son de cuatro a ocho veces més ca-
ras, segun la edad y el peso del nifio, dificiles de administrar y
suelen tener mal sabor. Los cuidadores de los nifios més pe-
quefios tienen muchas veces que dividir y triturar las formulas
para adultos a fin de administrarselas, y corren el riesgo de su-
ministrar una dosis inadecuada (UNICEF, 2007).

Aunque ninguno de los proyectos en marcha dentro de
esta linea de trabajo se dedica a dicho tema, existe un consen-
so amplio sobre la necesidad de promover politicas publicas
para la investigacién en el drea, con el objetivo de disminuir
las dosis y el nuimero de tomas, mejorar el sabor de los medi-
camentos, contar con jarabes y comprimidos més pequerfios,
combinar varios farmacos en un medicamento y probar nue-
vos antirretrovirales pedidtricos (UNICEF, 2007).

Seguimiento
y desarrollo cognitivo

El Centro de Referencia Universitario para la Atencion del
Nifio VIH Positivo y su Familia y la Fundacién Infectolégi-
ca para la Nifez y la Adolescencia (FINA) desarrollan, con el
apoyo del Fondo Mundial, un proyecto que se propone esti-
mular los procesos de adherencia de nifios, jovenes y sus fa-
milias a los TAR (tratamientos antirretrovirales), a través de
una serie de intervenciones que intentan articularse en un
abordaje multidisciplinar.

Uno de los objetivos es personalizar la mejor dieta posible
de administrar de acuerdo con las necesidades del paciente,
instruyendo sobre ello a sus cuidadores y a quienes eventual-
mente proveen al nifio el alimento.

Ademas, se establece un puente con la escuela para per-
mitir y mejorar su socializacién, y trabajar con los docen-
tes y la familia (o cuidadores) para aprovechar el estimulo y
apuntalar el impacto de la tarea.
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TESTIMONIO
Del dicho al hecho

Cuando consultamos a los equipos de ConVIH-
Ezeizay CIAS sobre el encierro a causa del VIH
como factor de riesgo, en la préctica concre-
ta luego de aprobada la ley, nos respondieron:
“Lo que se observa en muchos casos es que
las nifias, nifios y adolescentes afectados por
el VIH/sida ya estén en una situacion de vul-
nerabilidad que en el caso de quedar huérfa-
nos de padre y/o madre se agudiza. La judi-
cializacion de estos chicos no esté asociada
directamente a la situacién de ser personas
viviendo con VIH/sida, sino que suele darse
por causas indirectas: chicos huérfanos que
no tienen familiares que se quieran hacer car-
go de ellos (con casos de hermanos que ter-
minan separados); chicos que quedan en si-
tuacion de abandono debido a que la madre o
el padre que los tiene a cargo es internada/o
reiteradamente y por un tiempo prolongado;
0 por otro tipo de causas. Ocurre que, por di-
versos motivos, estos chicos suelen quedar en
situaciones limite respecto de la legislacion
vigente y, en muchos casos, la resolucion es
por via de la judicializacién. Estas situaciones
ponen al descubierto la complejidad de la pro-
blemética del sida y los vacios que hay en la
intervencién sobre ella”.



Los niflos y sus cuidadores son entrevistados para interpre-
tar la problemadtica psicoldgica, precisar el momento psicoevo-
lutivo, aportar a las explicaciones de la enfermedad y apoyar-
los, aclarando el porqué de los controles, extracciones de sangre,
tratamiento, etcétera, en la forma maés realista y comprensible
para los nifios, para hacerlos capaces de expresarse verbalmen-
te y que puedan aportar asi a una mejor adherencia.

Se evaluia y, eventualmente, se corrige la comprensién de
las indicaciones terapéuticas sobre ARV, tanto médicas como
farmacéuticas, en nifios y/o sus cuidadores.

Todo lo anterior se complementa con el seguimiento perso-
nalizado y a domicilio de los nifios y sus familias o cuidadores,
con espacios periddicos de encuentro, recreacién y juego.

Segun los referentes del proyecto, “esta modalidad de tra-
bajo complementa la terapéutica farmacolégica con una es-
trategia posible para promover la adherencia y efectividad del
tratamiento, con el fin de mejorar la calidad de vida de los ni-
fos afectados por el VIH/sida. Este abordaje se fundamenta
en el respeto al derecho de los nifios y al cuidado de su salud,
contemplando la situacién de los padres, lo que deriva conse-
cuentemente en un mejor aprovechamiento de la medicacién
recibida. La perspectiva que proponemos es la de promover la
«autonomia posible del nifio seropositivo» y consiste en ayu-
darle a que pueda tejer su propia historia, su propio testimo-
nio de vida, de su enfermedad y de la muerte”.
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A modo de clerre

Creemos que el principal logro que manifiestan las expe-
riencias de trabajo con este grupo se relaciona con la pues-
ta en marcha de distintas estrategias de abordaje, ya que la
situacion de los niflos, niflas y adolescentes afectados por el
VIH/sida conforma una problemaética especifica y compleja,
definida por multiples variables.

Se han realizado intervenciones que fueron creciendo cua-
litativamente, a partir de la evaluaciéon continua de aciertos
y desaciertos. En este sentido, se han desarrollado acciones
destinadas en forma directa a los nifios y nifias afectados por
el VIH (actividades lidicas, de expresion, apoyo escolar, con-
tencién psicosocial, etcétera), acciones que, con el tiempo,
fueron incluyendo en muchos casos a otros nifios y nifias de
la comunidad, en funcién de promover la integracién y dismi-
nuir la discriminacién y el aislamiento. También se delinea-
ron distintas estrategias de apoyo a los referentes adultos de
las nifias y niflos, ya que son ellos los encargados de soste-
ner la vida cotidiana de las familias, lo que incluye los aspec-
tos propios de vivir con VIH, tales como controles periddicos,
esquemas de medicacién, develamiento, gestién de tramites,
entre otros. Se ha buscado fortalecer a las familias y comuni-
dades para potenciar su rol de contencién y cuidado en el de-
sarrollo integral de las nifias, nifios y adolescentes.

La experiencia ha demostrado la necesidad de conside-
rar esta problematica en forma integral, teniendo en cuenta
tanto los aspectos médico-sanitarios como las distintas va-
riables socioculturales que intervienen. Asimismo, la articu-
lacién entre variadas organizaciones de la comunidad y el sis-
tema de salud ha resultado de gran importancia en términos
del fortalecimiento de las redes de contencién.

Creemos que el principal desafio futuro se relaciona con
la visibilizacién de esta problematica, teniendo en cuenta
que esto requiere prestar especial atencién al modo en que
se realiza. Es necesario instalar el tema en la agenda publica,
considerdandolo en su complejidad y especificidad, en fun-
cién de propiciar el desarrollo de politicas que sean adecua-
das para las necesidades particulares de nifias, nifios y ado-
lescentes y sus familias.
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