Significado de las vivencias de nifios y nifas
afectados por el VIH/SIDA, adscritos a un
centro de atencién y apoyo

Meaning of the live experiences of children suffering of
HIV/AIDS, care for a support center

RESUMEN

Esta investigacion de corte cualitativo con disefio feno-
menoldgico, buscé a través de los talleres lidicos, la
observacion participante y la entrevista semiestructu-
rada, comprender el significado de las vivencias de nifios
y nifias de 7 a 16 afios de edad afectados por el VIH/
SIDA, adscritos a un centro de atencién y apoyo para
el VIH/SIDA, entendiendo la vivencia como el resul-
tado de la relacion del sujeto con los diversos objetos
y eventos que constituyen los aspectos dindmicos de su
mundo y que componen su historia. Los significados de
estos nifios/as acerca de la vivencia de estar afectados
por el VIH/SIDA giran en torno al sefialamiento, la
discriminacion, el ser portador social del virus, miedo
de revelar la condicion en la escuela por el rechazo que
puede causarles, la no satisfacciéon de sus demandas
ontoldgicas por su institucionalizaciéon y la resignifi-
cacion de sus vivencias que los lleva a tener conductas
preventivas y ser educadores de la enfermedad.
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ABSTRACT

This qualitative research with a phenomenological design,
searched throughout playful workshops, partaker obser-
vation and semi-structured interview, understand the
meaning of the experiences of children from 7 to 16 years
old affected by HIV/AIDS, care for a support center for
HIV/AIDS. Understanding the experience as the result of
the subject’s relationship with the different objects and
events that constitute the dynamic aspects of their world
and that comprise their story. The meanings of these
children on the experience of being affected by HIV/
AIDS revolve around tagging, discrimination, carrying
the virus socially, fear to reveal the condition at school
that can cause rejection, the failure to meet their onto-
logical demands for their institutionalization and the
significance of their experiences that leads to preventive
behaviors and develop educators of the disease.
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INTRODUCCION

El SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adqui-
rida), causado por el virus de la inmunodeficiencia
humana VIH, no es solamente un problema fisio-
logico, sino también un problema psicosocial. El
estigma relacionado con el SIDA sigue siendo uno
de los mayores obstaculos para que los nifios/as que
son afectados por el VIH/SIDA puedan tener un
desarrollo pleno; es ademas un proceso que tiende
a reforzar connotaciones negativas de tipo discri-
minatorio que con frecuencia conduce a diversas
formas de abuso contra la poblacion infantil que se
ha visto afectada con esta enfermedad.

Segun la Organizacién Panamericana de la Salud
(OPS) y el Fondo de las Naciones Unidas para la
Infancia (UNICEF), la epidemia del SIDA afecta a
los nifios y nifas de diversas formas y mencionan la
siguiente clasificacion para tener en cuenta: nifios
con la enfermedad; nifios cuyos padres y madres
estén enfermos o han muerto por el SIDA; nifios
cuyos hermanos, parientes o amigos tienen la enfer-
medad o han muerto por ella; nifios cuyos hogares
presentan estrés debido a la presencia de nifios de
otras familias huérfanos por el SIDA (1).

Estar afectado por el VIH también produce altera-
ciones en el repertorio conductual y de adaptacion
de los ninos/as, originados bien como efectos
directos (los ocasionados por la infiltracion del
sistema nervioso central), o bien como efectos indi-
rectos dados por los factores ambientales como
las experiencias traumatizantes (multiples proce-
dimientos médicos, hospitalizaciones y muerte de
familiares), el deficitario estado de salud en general,
el rechazo social, la limitacion al acceso a la educa-
cion formal, la limitacion al juego, a la actividad
fisica y a las actividades cotidianas.

Esta problematica ha ido involucrando progresiva-
mente a la poblacion infantil en el departamento
del Huila, despertando asi el interés de llevar a cabo
esta investigacion que tiene como proposito propor-
cionar una comprension teérica de las vivencias de
los nifios/as afectados por el VIH/SIDA, tema del
cual no se encuentran antecedentes a nivel local,
pero que desde una mirada internacional, se han
realizado trabajos por organizaciones internacio-
nales como el programa conjunto de las Naciones
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Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA), el Fondo
de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF),
el Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas
(UNFPA) y algunos otros autores, que sirven de
base para contextualizar ésta problematica que
actualmente se caracteriza a nivel mundial (2-9).

La UNICEEF en el afio 2002 llev6 a cabo un estudio
titulado “Vivir con VIH/SIDA: una investiga-
cion testimonial sobre los nifos y sus derechos, la
informacion y los silencios, la discriminacion y
la pobreza”. Los resultados de esta investigacion
contribuyeron a sostener la tesis de que existen
perfiles diferenciados de salud - enfermedad de
acuerdo con la distinta insercion de las familias en
la estructura social. Cada vez con mayor frecuencia,
se observan «nuevas desigualdades sociales» que
pueden traducirse en inequidades que afectan la
salud y el bienestar de la poblacion en general y
de los ninos en particular. Algunos mediadores
territoriales, de género y familiares agudizan las
condiciones de inequidad en que se desarrolla la
vida de las personas que viven con el VIH/SIDA
(10). Como aportes de aquel estudio a la presente
investigacion, son los argumentos e inquietudes
para indagar sobre las vivencias de los nifios y
ninas afectados por el VIH/SIDA desde sus propias
voces, puesto que refleja la situacion problematica
que amenaza la infancia y el vacio de conocimiento
que aun subsiste entorno a los significados que los
nifos y nifnas le atribuyen al hecho de estar afec-
tados a causa del VIH/SIDA.

METODO

Este estudio de corte cualitativo con un disefio
metodolégico de tipo fenomenologico, tuvo por
objetivo describir el significado de las vivencias
de nifios y nifnas afectados por el VIH/SIDA. Las
técnicas utilizadas fueron la entrevista semies-
tructurada, los talleres lidicos y la observacion
participante, dirigidas a 8 nifios/as afectados. Para
ello, se tomaron como categorias de analisis (deduc-
tivas): espacio vivido, corporalidad, tiempo vivido
y contexto relacional, las cuales son conceptuali-
zadas retomando la teoria de Emilio Romero (11).

Los sujetos parte del estudio fueron 4 nifios y 4
nifias entre 7 y 16 afios de edad adscritos a un centro
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de atencion y apoyo para el VIH/SIDA en la ciudad
de Neiva, que cumplieron con la clasificacion de
nifios/as afectados dada por la OMS y ONUSIDA
(1), exceptuando aquella acerca de “nifios/as que
viven en las calles, quienes viven en alto riesgo de
infectarse de estar infectados por el virus”.

Procedimiento

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica
en Investigacion de la Facultad de Salud, de la
Universidad Surcolombiana y sigue las cuatro
etapas del método fenomenoldgico propuesto
por Martinez Miguel (12), las cuales se subdi-
viden en pasos. Inicialmente se hizo un acceso
al campo realizando visitas a todos los centros
de atenciéon y apoyo para el VIH/SIDA, de la
ciudad de Neiva. Se observaron objetivos insti-
tucionales y poblacion beneficiada. También se
acudio a las Secretarias de Salud Departamental
y Municipal para conocer registros estadisticos
de personas convivientes con el virus y asi visua-
lizar el impacto del VIH/SIDA en la region.

De acuerdo con el tema de investigacion elegido,
y teniendo en cuenta que no todos los centros de
atencion y apoyo permitian el acceso a su pobla-
ciéon y/o no contaban con poblacién infantil, se
concertd con el Director de una de las Corpo-
raciones quien, por voluntad propia, aceptd que
la investigacion se realizara alli. Seleccionada la
poblacion a trabajar, se iniciaron actividades con
los nifios y nifias para conocer cuantos eran, sus
edades, escolaridad, cuidadores, organizacion
familiar, caracteristica y dindmica del centro. Se
establecié6 empatia y se reconocié la influencia
de la presencia de las investigadoras en el campo,
donde se obtuvo una representacion vivida de la
poblacién objeto de estudio “in situ”.

Con base en la informacion obtenida, se definio
el problema de estudio, la pregunta de investiga-
cién, objetivos, justificacion y viabilidad, lo que
permitié una exploracion de las deficiencias en
el conocimiento del problema y la descripcion
de la situacion problemadtica. Se plantearon los
aspectos éticos de la investigacion y se procedio a
la aprobacion del proyecto por parte del Comité
Bioético de la Facultad de Salud de la Universidad

Surcolombiana, y posteriormente a la firma de
consentimientos informados.

Siguiendo las etapas del método fenomenolégico,
seguidamente se realizo la etapa previa, donde se
elabor6 un listado de prejuicios (valores, actitudes,
creencias, presentimientos, intereses, conjeturas
e hipotesis) con respecto a la problematica del
VIH/SIDA en la infancia, encontrandose que este
listado giraba en torno a sentimientos de lastima,
miedos a poseer la infeccién o a contraer la infec-
cion, desesperanza aprendida, asociacion directa
VIH/SIDA y muerte, busqueda de culpables y
necesidades de afecto y victimizacion; de lo ante-
rior se tomé conciencia, para hacerlo objetivo de
tal forma que no influyera en lo que los actores
sociales han querido decir.

En la segunda etapa, la descriptiva, luego de haber
realizado las entrevistas semiestructuradas y los
talleres ludicos, se crearon los protocolos por indi-
viduos (trascripcion de las grabaciones sonoras).

Se realizo la delimitacion de las unidades tema-
ticas y del tema central, por categorias deductivas e
inductivas por cada protocolo (Ver Figural).

L
Valorativa
Inductivas
Afectividad

Figura 1. Categorias de andlisis deductivas e inductivas del estudio

En la tercera etapa, la estructural, una vez termi-
nada la descripcion protocolar de las unidades
tematicas naturales, se continué con la determi-
naciéon de los temas centrales que dominé cada
unidad tematica (ubicadas por categoria de andlisis
en cada sujeto), lo que ayudoé a aclarar y elaborar su
significado. Esto se logrd, relacionandolas, una con
otra (unidades temdticas naturales) con el sentido
del todo. Luego se realizé la integracion de todos



los temas centrales en una estructura descriptiva;
este paso orienta a descubrir la estructura de rela-
ciones del fenémeno investigado. Esta estructura
constituye la fisonomia individual que identifica
ese fenomeno y lo distingue de todos los demas,
incluso de aquellos que pertenecen al mismo género.
Esta estructura surge de los datos del protocolo y
es fiel a las vivencias de los nifios y nifias objeto de
estudio. Se denomina patrones comunes, a la inte-
gracion de los temas centrales.

Luego de realizar la integracion de todos los temas
centrales en una estructura descriptiva por sujeto,
se realizd una integracion de estas estructuras
en una general donde se determiné la fisonomia
grupal que caracteriza la vivencia de los nifos/as
afectados por el VIH/SIDA.

TEMAS CENTRALES

“Una sefiora muy cansona, gente ignorante nos querfan
sacar de la casa, recogié firmas y luego vino a lamber
acad” (MAC15F)

“Yo solo hablo con un nifio del barrio” (JTC10F)

“A Miguel le da pena decir cuando vienen los amigos
que la Fundacién es su casa” (YPT13F)

“Se observa que el nifio le incémoda que lo relacionen
con la Fundacién los compatieros del colegio” (RAINV)

“Cuando tenfa célicos un nifio que sabia que vivia en la
Fundacién me dijo que eran los efectos del SIDA”
(YPT13F)

“La psicorientadora sabe de todos los problemas que
hay en la casa, ella estd pendiente de mi y me da plata”
(MHT16M)

de la institucionalizacién
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RESULTADOS

A continuacion se muestra la hipotesis de sentido a la
que se lleg6 a partir de los significados encontrados
sobre las vivencias de los nifios y nifias afectados
por el VIH/SIDA adscritos a un centro de atencion
y apoyo, hallados en las sintesis de las categorias
deductivas e inductivas tomadas para este estudio,
la cual hace parte de la etapa de discusion de resul-
tados. Dichas hipétesis dieron sentido a la discusion
de resultados y se muestran en las figuras 2, 3, 4
y 5, con los respectivos temas centrales y patrones
comunes del analisis cualitativo.

PATRONES COMUNES

Relacién con los vecinos

. La institucionalizacién en los
nifios/as afectados por el VIH/SIDA
incita al sefialamiento, la exclusién
social, el rechazo, la victimizacién
y convierte a quienes no son
convivientes con el virus en
portadores sociales del VIH/SIDA.

Valoracién

Relaciones en el
ambiente escolar

Figura 2. Temas centrales y patrones comunes que dan surgimiento a la primera hipétesis de sentido
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“Mi papd nos daba carifio al menos”
(YPT13F)

“Maria dice a uno, que uno no arregla bien la cocina,
que uno no sirve para nada, por eso seaburrié una nifia
en la Fundacién” (JTC10F)

“Oswaldo se fue porque le pegaba mucho” (YPT13F)

RELACION CON LOS PADRES

“Los de la iflesia nos ayudan, nos dan
comida y nos dan plata. Una sefiora nos di¢
regalos” (YIC7M)

CONTRIBUCION VOLUNTARIA

RELACION
CON LOS CUIDADORES

HIPOTESIS

2. El proceso de institucionalizacién satisface las
necesidades bésicas de los nifios/as pero no sus
demandas ontolégicas

“En la Fundacién nos dan medicamentos.
A un compafiero se lo daban a la fuerza
porque no se lo tomaba” (JTC10F)

CUIDADOS EN LA INSTITUCION

“¢Si no me quiero yo solita quién més
me va a querer?” (YPT13F)

“Si fuera la cuidadora de una Fundacién,

brindar los cuidados y carifio” (JTC10F)

DEBER SER DE LA CUIDADORA

“Quieren ver la Fundacién como lo mejor, pero no es asf,
nadie me pone cuidado en la Fundacién” (MHT16M)

“Mi amiga quiere vivir en la Fundacién, pero yo le digo
que en unos dias cambia de parecer” (YPT13F)

“Me gusta vivir en la casa con mis primos
porque ahf si me quieren” (YCD7F)

VALORACION DE LA
INSTITUCIONALIZACION

FALTA DE AFECTO

Figura 3. Temas centrales y patrones comunes que dan surgimiento a la segunda hipétesis de sentido.

“Mis compafieros no saben que yo tengo VIH" (CAC1oM)

“En el colegio nadie sabe mi situacién de haber vivido en una Fundacién, con excepcién de una profesora
que se enter6 al ver unas fotos” (JAT12M)

“Cuando mis compafieros del colegio comienzan a molestar diciendo que yo tengo SIDA, uno se siente
como mal como rechazada” (JTC10F)

“Mis amigas saben que yo estoy en la Fundacién pero no todas saben por qué” (YPT13F)

“Cuando Oswaldo se vomité en el bienestar mandaron a que Ana trapeara, porque sabian que
el nifio tenia VIH" (YPT13F)

“Estoy muy aburrido en la Fundacién
no tengo con quién recochar,
por eso me voy para el colegio” (MHT16M)

RELACIONES VALORACION
EN EL AMBIENTE ESCOLAR DEL ENTORNO ESCOLAR

HIPOTESIS

3. El contexto escolar no debe conocer la situacién de los nifios/as afectados por el VIH/SIDA para evitar el prejuicio que genera relacionarse con la infeccién.

Figura 4. Temas centrales y patrones comunes que dan surgimiento a la tercera hipétesis de sentido



“El VIH es estar normal y tener SIDA es estar en la etapa terminal al
que se llega si no se cuida” (MAC1s5F)

“En una conferencia que me llevé el Doctor aprendi cémo se pone el
condén, que se lo debe quitar la misma persona y que protege de la
transmisién del VIH” (JAT12M)

“ElVIH y el SIDA son una enfermedad donde uno se siente malito,
se puede morir, pero si uno se cuida es diferente” (JTC10F)
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“Las personas con VIH/SIDA no se deben dejar vencer” (JTC10F)

“Estar con la enfermedad estd bien, tengo lo mismo que
todos nada” (CAC1oM)

“Si yo tuviera VIH les cuento a mis amigas que saben que estoy viviendo
en la Fundacién” (YPT13F)

“Yina considera que la familia de una persona portadora del VIH debe
apoyarla y comprenderla” (RAINV)

CONOCIMIENTO DEL VIH/SIDA

VALORACION DEL VIH/SIDA

HIPOTESIS

4. Resignificar la vivencia de estar afectado por el VIH/SIDA hace que los nifios/as que han estado institucionalizados tengan conductas preventivas ante el

riesgo de infeccién y se conviertan en jévenes educadores de la enfermedad

Figura 5. Temas centrales y patrones comunes que dan surgimiento a la cuarta hipétesis de sentido

DISCUSION DE RESULTADOS

“El VIH si me ha afectado pues como mi mamd
lo tenia y mi papd lo tiene” (YPT13F). Yina es
uno de los tantos nifios/as ejemplo que ayuda a
afirmar que el problema del VIH/SIDA no aparece
aislado ni se limita a la persona infectada, que no
solo toca a la poblacion adulta portadora del virus
sino también a los nifios/as hijos de esta poblacion
afectados por el hecho de tener un padre y/o madre
enferma o muerta a causa del SIDA. El ingresar a
una institucion de apoyo para el VIH/SIDA, siendo
o no portador del virus, acarrea implicaciones en
las cuales los padres no tienen en cuenta al nifio/a
como sujeto de derechos. Esto ultimo se ve refle-
jado en las voces de los nifios/as cuando dicen: “Yo
no sé por qué mi papd nos tenia que llevar a la
Fundacion, yo no queria ir” (YPT13F), “Llegamos
a la Fundacion los tres y mi papd nos dejo acd, yo
no queria venir” (MHT16M), “Fue una locura de
mi papd habernos traido aqui” (MHT16M), “Me
puse triste cuando llegué a la Fundacion” (YIC7M).

Normalmente, después de la muerte de uno de los
progenitores, su pareja o la familia de los nifios/as son
quienes toman la decision vital de donde va a vivir el
nifio, sin que se le consulte, aunque él/ella pueda tener
una vision sobre quiénes lo cuidarian mejor (1).

Son los padres de estos nifios/as quienes deciden
remitir a sus hijos/as a los centros de atencion y
apoyo al VIH/SIDA, al encontrarse enfrentados

a su condiciéon de pobreza y a su incapacidad de
garantizarles una vida con calidad: “Nosotros nos
quedamos en la Fundacion porque mi papd estd
mal econémicamente” (MHT16M).

Cuando se presenta la orfandad por la muerte
a causa del SIDA de ambos padres, muchos de
estos nifios/as quedan en situacion de abandono
y privados de disfrutar de sus derechos, hasta
cuando llegan a un proceso de institucionalizacion
que se espera sirva como atencion en crisis, pero
que termina siendo institucionalizacion de total
permanencia. La institucionalizaciéon que experi-
mentan los nifios/as afectados por el VIH/SIDA los
hace vivir con una enfermedad que se acompaifia
de estigma y discriminacion, pues esta se convierte
en un medio para la vulneraciéon de sus derechos,
porque permite el sefialamiento, la victimiza-
cion, el aislamiento y hace de quienes no tienen el
virus, en portadores sociales de él'. De lo anterior
puede entenderse que la institucionalizaciéon no
es la mejor opcion para estos nifios/as, pues esta
debe darse como un proceso transitorio y no de
permanencia, por la vulnerabilidad que representa
para ellos/as; esta situacion la reconocen los nifios
cuando mencionan: “Quieren hacer ver la Funda-
cion como lo mejor pero no es asi” (MHT16M).

1 Se podria explicar el sefialamiento desde Emilio Romero cuan-
do refiere que el residir y transitar un lugar de manera fre-
cuente y habitual, éste evidencia aspectos importantes de la
persona.
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Es indudable que los centros de apoyo para el VIH/
SIDA en nifios/as son necesarios y que cumplen una
funcién importante en la crisis que se les avecina
a los huérfanos por el SIDA, pero el problema es
que una vez un nifio/a ingresa a uno de ellos, es
muy dificil que vuelva a salir, porque sus necesi-
dades basicas alli estan satisfechas y la precaria
situacion econémica de sus familias no permite que
estos sean acogidos nuevamente por ellos; por lo
tanto, los hogares infantiles deberan ser siempre la
ultima instancia: “Si yo trabajara mi mamd estaria
tranquila en la casa, porque traeria qué comer vy
viviriamos todos en familia” (JTC10F).

Es mejor que se de otro tipo de procesos que
difieran de la institucionalizaciéon, de tal forma
que permitan la proteccién del nifio y la restitu-
cion de sus derechos, como lo menciona una nifa
en los anteriores renglones, que favorezcan al nifio
para “vivir con su familia”; que vivan en casa con
su padre o madre o con familias sustitutas; que se
les brinde apoyo econémico, recreacion, atencion
medica y de alimentacion de parte de los centros de
atencion y apoyo para el VIH/SIDA.

Seguin una investigacion realizada por la UNICEF
sobre los esquemas de atencién, existe un nivel
intermedio donde las familias sustitutas son
apoyadas por las instituciones, con informacion,
alimentos y ayuda econémica, hecho que parece ser
la mejor opcidn para los nifios/as que viven o son
afectados por el VIH/SIDA (12): “En la Fundacion
no estamos muy bien como estabamos antes en mi
casa, pues no falta el problema” (JAT12M), “En la
Fundacion nos han llevado a partes que a nosotros
mi papd no nos habia podido llevar” ( MHT16M).

La red del grupo consultivo para la primera
infancia en América Latina describe en Creciendo
Unidos - revista electronica de la red VIH/SIDA y
Niiez en Latinoameérica tercer trimestre 2005, que
llama la atencion el sistema de las madres sustitutas
que cuentan con el apoyo e instruccion de la ONG
Frangois — Xavier Bagnoud, puesto que permite
que los nifios/as estén en espacios familiares, donde
no van a ser discriminados y en donde adultos que
estan preparados cuidan de ellos/as adecuadamente
tanto emocional como fisicamente (15).
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Por ello, la mejor proteccion y atencion a los huér-
fanos consiste en desplegar todos los esfuerzos
posibles para que los hermanos puedan permanecer
juntos y al cuidado de los parientes familiares. La
familia ampliada, con el apoyo de la comunidad
que la rodea, es tal vez la manera menos trauma-
tica y, por consiguiente, mas adecuada de atender
a los huérfanos cuando no hay otras opciones
posibles. Hay que prever asistencia a fin de que,
hasta donde sea posible, los nifios permanezcan
en las estructuras familiares existentes. Tal opcion
puede darse a causa de las consecuencias que el
VIH/SIDA tiene para la familia ampliada (16).

La discriminacion, el estigma y la victimizacion
que viven estos nifios/as afectados por el VIH/
SIDA institucionalizados, produce alteraciones
psicologicas como aislamiento, miedo ante la reve-
lacion del diagnoéstico, depresion, enojo y traumas
psicosociales que en el caso de los huérfanos suele
empezar con el estrés que produce ver la enfer-
medad y muerte de uno de sus progenitores.

Estudios han demostrado los resultados del
cuidado institucional en tres efectos adversos
principales para los nifios: perturbaciéon psicoso-
cial y familiar, retraso del desarrollo e incapacidad
del aprendizaje, y los problemas médicos (17).
Efectos adversos dados posiblemente porque la
institucionalizacion, si bien atiende las necesi-
dades basicas (hambre, sed, abrigo, suefio y techo),
las demandas ontoldgicas tales como: afecto, de
contacto y comunicacion, de reconocimiento, de
autonomia, de seguridad, de autorrealizacién, de
sentido y trascendencia, no son satisfechas.

La satisfaccion de las demandas ontologicas es
importante para el desarrollo personal y su inter-
subjetividad. Romero (10) dice que la satisfaccion
de las llamadas motivaciones psicosociales son
importantes para el desenvolvimiento saludable.
Estas motivaciones son demandas que el sujeto
formula al otro para que se torne factible en rela-
cionamiento aproximativo. Las demandas de
reconocimiento, autonomia, afecto, estatus son los
grandes movilizadores del comportamiento (11).

Segun la ONUSIDA, numerosos estudios indican
b

que los nifios en las instituciones no reciben cuidado

personal suficiente, ni atencion, ni afecto ni estimulo.



De hecho, el abandono del nifio, la disciplina aspera
y rigida, el maltrato y abuso, estin extendidos,
incluso en las instituciones con buenos recursos en
los paises de alto ingreso (18). Y asi lo relatan las
voces de los nifios/as: “Mi papd nos daba carino
al menos” (YPT13F), “El ambiente en mi casa
era mucho mejor al de la Fundacion, porque mi
papd nos levantaba con caririo” (YPT13F), “Nadie
me pone cuidado en la Fundacion” (MHT16M),
“Cuando viviamos en mi casa, mi papd nos llevaba
a pasear y a comer juntos, también me acompa-
niaba a la escuela” (MHT16M).

Los nifos/as institucionalizados estdn faltos de
afecto. Corren tras las personas voluntarias en
busca de abrazos. Se agarran a las piernas de los
adultos. Les gusta sentarse en su regazo, buscar
entre sus cosas los obsequios traidos y jugar con sus
celulares, aretes y cabello. Si alguno parece recibir
mads atenciéon con un abrazo o un beso, gritan,
empujan y se pelean. Cuando las visitas tienen que
irse deben desprenderse con delicadeza de ellos.

De esta manera generan lazos afectivos con las
personas voluntarias de corta duracién, puesto que
estos se retiran cuando acaban con su contribu-
cioén, vivenciando constantes pérdidas a las que se
anade la muerte de compaiieros de institucion, de
su padre o madre a causa del SIDA y la separacion
de hermanos, dejandolos en situacion de abandono
e inseguridad que afecta la toma de decisiones y la
habilidad de actuar bajo sus propios intereses. Por
ello se necesitan mas actividades para proporcionar
a los huérfanos y otros nifios/as traumatizados por
el VIH/SIDA acompaifiamiento psicoldgico y social.
Asilo refieren los nifios/as: “En la Fundacion se siente
el vacio y el cambio desde que se fueron los otros
ninios” (JAT12M), “Extrano los comparieros que
vivian en la institucion” (YCD7F), “¢Si no me quiero
yo solita quién mds me va a querer?” (YPT13F).

Las necesidades psicologicas de los nifos/as
contindan siendo una de las areas de apoyo mas
desatendidas. Sin embargo, la pandemia del VIH/
SIDA ha hecho mas visible la urgencia de atender
los problemas psicolégicos de los nifios a la par que
se realizan otras intervenciones. Los cambios en el
estado emocional y fisico de los padres afectan a
los nifios. Es posible que no sepan lo que le esta
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pasando al padre o a la madre, y se confundan
y atemoricen. Si los nifios no cuentan con meca-
nismos de apoyo apropiados tras la muerte de uno
de sus padres, experimentan un profundo senti-
miento de pérdida, dolor, desesperanza, miedo y
ansiedad. Las consecuencias a largo plazo pueden
incluir desordenes psicosomaticos, depresion
crénica, baja autoestima, bajos niveles de destrezas
para la vida en general, discapacidad en el aprendi-
zaje y comportamiento social perturbado (19).

Ejemplo de ello, se percibe en el siguiente relato:
“Cuando mi papd nos trajo a la Fundacion yo me
la pasaba llorando porque me daba tristeza pensar
que un dia fuimos una familia unida y después se
desbaraté todo” (YPT13F), que confirma los dras-
ticos cambios emocionales que afectan a los nifos/
as, cuando estos perciben su desintegracion familiar,
el encuentro con una verdad desconocida estigmati-
zada y un proceso de institucionalizacién que genera
confusion y dolor al ser parte de su vivencia.

El estigma que acompaiia el VIH/SIDA dado por el
desconocimiento en las formas de transmision de
la enfermedad, la falta de acceso al tratamiento, la
asociacion con los tabues sociales de la sexualidad,
el uso de drogas, la enfermedad y muerte refuerza
la exclusion social y discriminacion de la sociedad,
hace que los nifios/as afectados por el miedo al
rechazo, prefieren mantener el secreto, sufrir en
el silencio y callar su condicion ante la escuela y
demads personas no cercanas a su condicion, puesto
que al desconocer su situaciéon en el contexto
escolar y demas, podran relacionarse con la comu-
nidad sin dificultad alguna y evitar el prejuicio.

“Solo mis mejores amigos saben que estoy en la
Fundacion pero no saben por qué” (MHT16M),
“Mis companeros no saben que yo tengo VIH”
(CAC10M), “Me da pena decir que tengo VIH”
(CAC10M), “A Miguel le da pena decir cuando
vienen los amigos que la Fundacion es su casa”
(YPT13F), “Uno tiene que conocer bien a las
personas para contarle las cosas de uno”. (JAT12M).

El prejuicio o preconcepto implica un concepto
negativo con relacion a determinados grupos
sociales, es destructivo en su intencién y en su
efecto. Los motivos del prejuicio implican general-
mente que la victima del preconcepto es vista como
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amenaza para el orden o las normas dominantes en
la colectividad y lo coloca en la categoria de rechazo
(11). Prejuicios que nifios/as relatan en sus discursos
cuando recuerdan los sefialamientos de sus compa-
fieros/as de escuela, que conocen su condicion de
institucionalizados en un centro de atencién vy
apoyo al VIH/SIDA, tales como: “Cuando tenia
colicos un nino del salon que sabia que vivo en la
Fundacion me dijo que eran los efectos del SIDA”
(YPT13F), “Cuando Oswaldo se vomito en el
bienestar mandaron a que Ana trapeara, porque
sabian que el nifio tenia VIH” (YPT13F).

Motivados por sus demandas psicosociales y con el
fin de protegerse de toda estigmatizacion o discrimi-
nacion por parte del personal de la escuela (maestros,
alumnos, padres y la comunidad en general), estos
nifios/as mantienen en secreto su situacion de afec-
tados por el VIH/SIDA para poder crear sus propias
condiciones de interaccion y percepciéon de norma-
lidad. Ellos reconocen que alla pueden interactuar
con sus pares y disfrutar de momentos agradables
que los alejen de su condicion de afectado por el
VIH, como Miguel dice: “Estoy muy aburrido en
la Fundacion, no tengo con quién recochar, por eso
me voy para el colegio” MHT16M).

Las escuelas proporcionan el apoyo diario y
proteccion para nifios/as que son institucionali-
zados, mientras ofrezcan un sentido de igualdad,
de pertenencia y la oportunidad para jugar y
compartir con sus pares.

Se espera que si la escuela conoce la condicion
de los nifios/as afectados por el VIH/SIDA, se le
atienda, no lo discrimine, lo cuide y proteja, pues
juega un papel importante en el bienestar de los
ninos/as. Segun la UNICEF (18), las escuelas de
estos ninos/as pueden poner un ejemplo a la comu-
nidad promoviendo la compresion, solidaridad y
actitudes positivas hacia los nifios y maestros afec-
tados por el VIH (19), es desde la escuela como
ente educativo, donde puede iniciarse procesos de
sensibilizacion y educacion sobre el VIH/SIDA.

La educacion es una de las herramientas més eficaces
para la prevencion del VIH y la sensibilizacion sobre
éste. Los datos de Uganda muestran que un nifio
que abandona la escuela tiene tres veces mas proba-
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bilidades de ser seropositivo/a a los veintitantos afios
que otro que finaliza la educacion bésica (20).

Si hubiese sensibilizacién sobre el VIH/SIDA en
el momento en que las familias deciden revelar
publicamente el diagnostico de su hijo para aliviar
la carga de la familia de vivir en secreto, de esta
manera se estaria educando a la comunidad,
tomando las medidas necesarias para garantizar
la seguridad de los nifios/as afectados como la
de sus companeros; sin embargo, las vivencias de
estos nifos/as sujetos de esta investigacion demues-
tran lo contrario cuando se conoce la condicion de
afectados por el VIH/SIDA; el sefialamiento y las
conductas discriminatorias que viven en su coti-
dianidad como cuando les sirven sus refrigerios
en vasos especiales para no contraer la infeccion
- incluso a los que no la tienen - hace ver la igno-
rancia, la insolidaridad y el rechazo social a la que
son sometidos cuando tienen que ir a la escuela.

Vivencias que al ser resignificadas, hacen que
estos nifios/as afectados por el VIH/SIDA, tengan
conductas preventivas ante el riesgo de infeccion
y quepa la posibilidad de que puedan convertirse
en futuros educadores sobre la enfermedad, al
compartir sus experiencias y en el intercambio
de informacion fundamental para que los demas
puedan aprender y reducir los prejuicios contra las
personas con el VIH o con SIDA.

Los nifios/as que estan bien informados sobre
todos los aspectos del VIH/SIDA, ayudarian a
fortalecer a las familias y comunidades que sufren
esta epidemia. Los nifos/as que hayan recibido
una informacion abierta y sincera, maduraran y se
convertiran en adultos preparados para afrontar
y prevenir el VIH/SIDA. Los profesionales que
hablan en forma sincera y abierta sobre el diag-
nostico del VIH/SIDA y sus consecuencias, podran
lanzar mensajes de compasion, aceptacion y fuerza
a las familias con las que trabajan (21).

Son muchos los abuelos, padres e hijos que no han
conocido en la vida un mundo sin el VIH, y son
estos hijos los que tienen la tarea de luchar y unirse
contra el SIDA, aunque son los mas vulnerables a
la infeccion e igualmente tienen mayores probabili-
dades de cambiar su conducta, prevenir la infeccion
y sensibilizar a sus comunidades sobre el VIH/SIDA.



Si estos nifios/as afectados tienen el conocimiento y
estan sensibilizados, podran ser aliados eficaces en
la lucha para detener su propagacion.

De la forma como la persona viva y asuma sus pérdidas
depende en gran parte su equilibrio emocional y el
significado que le asigne a su vida (22). Por ello, de
acuerdo a como el sujeto mantenga su relacion con el
mundo, asi mismo interpretard y dara significado a sus
vivencias; los individuos con conflictos no resueltos y
con experiencias negativas no superadas no aprove-
charan su historia personal y tampoco posibilitan que
sean transformadores de los conceptos sociales.

La vivencia de estos nifios y nifias los ha llevado
a enfrentarse con obstaculos y resistencias, es
decir, a desistir cuando callan su condicién o a
persistir cuando se enfrentan al estigma, siendo
esto ultimo lo esperado para su bienestar psicold-
gico, porque les permite resignificar su situacion,
limites y posibilidades, y definir aspectos de su
caracter y su vision del mundo.

Los nifios y las personas jovenes pueden ser agentes
poderosas del cambio. Cuando se les da la opor-
tunidad a las personas jovenes de expresar su
vision y participar de una manera significante en
la prevencion del VIH y el SIDA en programas de
cuidado y apoyo, su confianza y autoestima crecen,
ellos aprenden la importancia de la comunicacion,
negociaciéon y habilidades practicas, y asumen
responsabilidad civica. Ellos, al informar a los
ciudadanos pueden representar una real diferencia
en sus comunidades (18).

Romper el silencio que rodea la enfermedad, implica
que las comunidades se sensibilicen y eduquen
frente al VIH y permite que estos nifios/as afectados
puedan ser agentes poderosos del cambio, pues al
enfrentarse con ello, tienen que luchar contra el
sefialamiento que les produce y la discriminacion,
de lo contrario no saldran de su silencio.

Es aqui donde la escuela, centros de salud, iglesia,
ONG vy gobierno juegan un papel importante
como entes educativos, asistenciales y de poder,
para iniciar una concientizacion sobre el VIH y
poder cambiar el estigma que acompana la infec-
cién. Como dice Berger y Luckmann en Romero
(2003): “Es enteramente correcto decir que la
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sociedad es un hecho objetivo, que nos coacciona
y hasta nos crea. Entretanto, también es correcto
decir, que nuestros propios actos significativos
ayudan a sostener el edificio de la sociedad y
pueden oportunamente ayudar a modificarlo. En
efecto, las dos afirmaciones encierran la paradoja
de la existencia humana. La sociedad nos define,
pero a su vez es definida por nosotros” (11).

Ejemplo de ello nos lo da la UNICEF cuando
describe que en Camboya se esta buscando corregir
falsas concepciones en la comunidad y prevenir el
estigma al VIH a través de las visitas a hogares
de cuidado, consejeria, cuidado y tratamiento para
personas con VIH, todos enfocados en cambiar
las percepciones publicas sobre el contacto con
las personas afectadas por VIH y SIDA. Estos
programas, apoyados por el gobierno y ONG,
juegan un papel importante en romper el silencio
que rodea la enfermedad.

La falta de guia y reglamentacion por parte del
gobierno (el cual debe ser el responsable de dar
solucion a los casos de los nifos necesitados de
cuidado), contribuye a que contintien funcionando
estas instituciones para los nifios/as afectados por
el VIH/SIDA con institucionalizaciéon permanente,
que aunque garantizan sus necesidades basicas,
los aleja de sus necesidades psicosociales, ubican-
dolos en contextos de acogimiento fuera del hogar
familiar sin el asesoramiento indicado y contribu-
yendo a perpetuar el estigma, la marginalizacion,
como también a perderse los esfuerzos de algunas
naciones por la desinstitucionalizacién permanente.
Ahora no ofrece herramientas para asegurar que
un nifio/a afectado por el VIH/SIDA pueda acudir
a la escuela con normalidad e integrarse en iguales
condiciones que los demds nifios/as de su edad.
Como lo enuncia Tania en su relato: “Cuando
mis comparieros del colegio comienzan a molestar
diciendo que yo tengo SIDA, uno se siente como
mal, como rechazada” (JTC10F).

El International center for AIDS care and treat-
ment program Columbia University mailman
school of public bealth en el Manual Clinico de
Columbia. NY. 2004 comenta que para la atencion
de un nifo/a afectado por el VIH/SIDA, en espe-
cial cuando se es portador, el éxito de la adherencia
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al tratamiento antirretrovirico se da en colabora-
cion tanto del nifio como de sus cuidadores. Es asi
como se enuncia la importancia de la escuela en
la participacién de la atencion y cuidados frente al
tratamiento antirretroviral (ARV) de los nifios/as
convivientes con el virus; igualmente, este centro
de investigaciones reconoce que para las familias
no es facil confesar a otras personas el estado
seropositivo del nifio, por tanto cuando la escuela
conoce dicha informacion debe manejarla de tal
manera que prevenga la discriminacion de estos
ninos/as, o de lo contrario contribuiria al senala-
miento, la exclusion social de éstos/as y reduciria la
posibilidad de que familias y nifios/as revelaran su
condicion frente al VIH/SIDA.

Por ello si la comunidad “educativa” no sabe que
se vive o esta afectado por el SIDA, no rechazaran,
ni sefialardn ni irdn en contra suya, entrando en la
controversia de que no se sabe qué es peor, si la enfer-
medad misma, o la discriminacién que se asocia a ella.

Ayudar a los nifos/as a resignificar sus vivencias
asociadas a la carga social que los rechaza con
su debido acompanamiento psicologico y social,
permitira que éstos/as integren todas sus expe-
riencias y actien de manera segura, aprendiendo
a protegerse de la infeccion y a sensibilizar a su
comunidad para hacer este mundo mas habitable.

Los derechos de los nifios y nifas afectados por el
VIH/SIDA estan siendo vulnerados. No hay que
esperar que un familiar y/o hermano esté viviendo
con VIH/SIDA para dejar estos tabues que solo
hacen dafio y no contribuyen a una solucién del
problema, que cada dia va en aumento.

La UNICEF desarroll6 un programa a mediano
plazo 2002-2005 de asistencia a los nifios/as infec-
tados por el VIH/SIDA concediendo prioridad a las
siguientes medidas: prestar servicios de orientacion
y de asistencia psicosocial a los huérfanos y otros
ninos y nifas vulnerables; velar para que asistan
a la escuela y tengan acceso a una vivienda, a una
buena nutricion, a salud y servicios sociales en pie
de igualdad con otros nifios y nifias; aumentar la
capacidad de las comunidades para identificar y
supervisar los hogares vulnerables; prestar atencion
y asistencia a los huérfanos y a los nifios vulnera-
bles en condiciones favorables y bajo la proteccion
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de adultos responsables; y, ofrecer a los huérfanos y
a los nifos vulnerables proteccion contra todas las
formas de maltrato, de violencia, de explotacion,
de discriminaciéon y de pérdida de herencia (23).

Lo que puede decirse es que, a pesar de la dimen-
sion del problema que agobia a la infancia en un
mundo con VIH/SIDA, hay alternativas de solu-
cion que bien pueden aliviar el problema, o en un
futuro, reducirlo, siempre y cuando existan poli-
ticas al respecto, porque esta situacion cobija no
solo el estigma y la enfermedad con sus repercu-
siones en la salud, sino también la condicion de
pobreza que es un lazo que la acompaiia. Lo cierto
es que debe darse una respuesta urgente.

CONCLUSIONES

> Las vivencias contempladas por los nifios y
nifias en el espacio vivido refieren que:

La dificil situacion econémica, la pérdida de uno o
ambos progenitores a causa del SIDA, el ser portador
del virusy la ausencia de apoyo familiar que acompafia
el estar afectados por el VIH, marca sustancialmente
la vivencia de los ninos/as desde muy temprana edad,
en cuanto ésta se convierte en razon para la institu-
cionalizacién, remocioén de la vida familiar, cambios
de vivienda y de sistema de seguridad social.

El hecho de estar institucionalizados obliga a los
nifios/as a trabajar en los oficios domésticos para
compensar el apoyo que la institucién ofrece con
la contribucion voluntaria para el desarrollo de
sus actividades de esparcimiento, alimentacion,
vestido, estudio y cuidados médicos.

El colegio es percibido por los nifios/as de 12 a 16
anos de edad como un lugar de escape a su vivencia
de institucionalizacion, al no ser relacionados con

la enfermedad del VIH/SIDA debido al desconoci-
miento de su situacion en el contexto escolar.

> Las vivencias asociadas a la corporalidad de
los nifios y las nifas hacen referencia a:

Estar afectados por el VIH/SIDA en estos nifios/as
hace que se generen aprendizajes médicos sobre el
conocimiento del virus como: qué es, como actua,
cudles son las formas de transmision del virus, como
se diagnostica y cudles son las conductas preventivas



y de tratamiento. Reconocen la diferencia entre el
VIH/SIDA, aunque en los menores existe dificultad
para dicho reconocimiento. Todos/as saben que para
evitar recaidas y la muerte, debe haber una buena
alimentacion y adherencia al tratamiento.

Los nifios y nifias menores que no son portadores
del VIH, consideran que lo son por el hecho de que
su padre o madre son convivientes con el virus y
comparte con personas portadoras dentro de una
institucion. La condiciéon de ser convivientes con
el virus del VIH no es un obstaculo para sus acti-
vidades recreativas y de esparcimiento con otros
nifos/as.

> En las vivencias asociadas al tiempo vivido de
los nifios y las nifias se contempla que:

El fin de la institucionalizacion es percibido por los
ninos y nifias cuando un pariente se haga cargo de
ellos, pero los pequenos consideran estar alli por
siempre. La institucionalizacién se produce desde
muy temprana edad y es de larga duracion.

> Las vivencias en el contexto relacional de los
nifnos y las nifias aluden a:

En el proceso de institucionalizacion se da transito-
riedad de redes sociales y constantes pérdidas por
el retiro y muerte de personas con las que se crean
lazos afectivos.

Los nifios/as mantienen pocas relaciones con las
personas de la comunidad, debido a los eventos de
discriminacion que han vivenciado por el hecho de
estar institucionalizados en un centro de atencion y
apoyo para el VIH/SIDA.

Los nifios/as reconocen en su familia la condicion
de afectados por el VIH/SIDA a partir de las inte-
racciones con los otros nifos/as en su proceso de
institucionalizacion.

Se encontré que hay diferencias en los roles de género
en cuanto a que las nifias mayores son las respon-
sables del cuidado de los nifios/as de la Fundacion
en ausencia de la cuidadora y no se les permiten
salidas a fiestas como tampoco entablar relaciones
de noviazgo, a diferencia de los nifios mayores que
tienen menos restricciones para ello y no se encargan
del cuidado de los nifios/as de la Fundacion.
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> Dentro de las vivencias de la dimensién valo-
rativa emergente, se encuentra que los nifios y
nifias refieren:

Los nifios/as reconocen al VIH/SIDA como malo
porque es irreversible, acelera la muerte y posibilita
la orfandad; igualmente porque reconocen la carga
social que le acompaiia, por lo cual niegan la causa
de muerte de sus padres, callan el lugar donde viven
y son prudentes al decir quiénes son portadores de
la enfermedad. La muerte de un nifio/a portador
del virus es considerada como justa para evitar el
sufrimiento y la orfandad.

Los ninos/as adolescentes esperan en las personas
responsables de los centros de atencion y apoyo al
VIH/SIDA equidad en la atencién, organizacion
de los deberes, apoyo en actividades escolares y
comprension hacia el ser joven.

Los nifios y nifias consideran molestos los multi-
ples procedimientos médicos, hospitalizaciones y la
toma de medicamentos antirretrovirales a la que
son sometidos.

> Dentro de las vivencias de la dimensién afecti-
vidad - emergente, se observan que los nifios y
nifias comunican:

La institucion esta ejecutando procesos de adopcion
inadecuados: sin acompafiamiento psicoldgico ni
legal, al permitir que las familias que adoptan estos
nifios/as se los lleven y devuelvan, situacion que
perjudica la vida emocional del nifio/a y su familia.

La institucion contempla actividades de esparci-
miento que permiten a estos nifios/as experimenten
situaciones alegres, pero sienten rabia cuando les
exigen el cumplimiento de sus deberes domésticos.

La tristeza es sentida por los nifios/as en situa-
ciones de enfermedad y muerte de seres queridos
a causa del SIDA, por la desintegracion familiar,
ausencia de personas brindadoras de afecto, retiro
de la escuela, conflictos y rechazo social. También
aparte de la tristeza experimentan miedo por la
posible pérdida de uno de sus progenitores.

Los nifios/as han sentido culpa cuando muere un
nifo/a portador porque consideran que no les
brindan el apoyo y cuidado requerido.
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En sintesis, la institucionalizacion y el estigma
asociado a la enfermedad son transversales en la
vivencia de los nifios/as, pues estan presentes en
su pasado y cotidianidad; producen sefialamiento
y marginacion, determinan sus relaciones inter-
personales, alteran su estabilidad emocional y
toca su corporalidad al ser portadores bioldgicos
de la enfermedad o al convertirlos en portadores
sociales de la misma.
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