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Resumen

Este trabajo forma parte de una investigacion dakten curso, sobre los procesos
sociales de desamparo y orfandad por el VIH/SIDA gigctan a nifias, nifios y adolescentes del
Area Metropolitana de la ciudad de Buenos Aifgs.este contexto, una de las experiencias a las
gue se ven expuestas las nifias, nifios y adolesceunie viven con VIH/SIDA es, a la
estigmatizacion y a practicas discriminatorias plgunos miembros de su familia nuclear o
extensa: agresiones verbales, negacion a asurniteda en situaciones de orfandad, rechazo a
compartir vasos, platos, ropa, a ser tocados. €8i bo son practicas generalizadas, existen en
muchos casos de manera solapada, a veces encuBierfaesencia deriva en el desamparo,
privaciones afectivas, falta de cuidados respedt salud, la institucionalizacién en Hogares,
ademas de los efectos negativos en la subjetivii@athbs nifios/as y adolescentes, entre otras.
Analizo particularmente, la vinculacion entre @dds/descuidos de la salud de los nifios que
viven con VIH, practicas discriminatorias al interide las familias y la efectiva o probable
institucionalizacion solicitada desde el ambitogitadario.

Se siguieron los lineamientos de la investigacdalitativa, especificamente el analisis
de contenido de las narrativas registradas en vistaie semi-estructuradas realizadas en el
contexto hospitalario, a un adolescente varon gtéeenfermo de SIDA, ademas de las narrativas
de los profesionales de la salud (infectdlogosc@sgos, docentes de la escuela hospitalaria,
trabajadores sociales) en una presentacion deb “ciéisico” de este adolescente, en un curso
sobre VIH organizado en el mencionado Hospital.

Las entrevistas fueron realizadas durante juliotylire de 2007.

Palabras Clave: discriminacion, orfandad, VIH/SIDastitucionalizacion.

Introduccion

Este trabajo forma parte de una investigacion esocque tiene como objetivo conocer,
desde una mirada antropoldgica, los procesos ssdil@ desamparo y orfandad por el VIH/SIDA
que afectan a nifias, nifios y adolescentes del Meggopolitana de la ciudad de Buenos Aires.
Esencialmente, se busca determinar las caraatadstentrales del proceso de orfandad debido al
VIH/SIDA en las siguientes dimensiones: vida ceatidi y sus transformaciones, trama social de



cuidado vy, resoluciones respecto a la situaciororfigndad a nivel familiar, institucional y
comunitario.

La situacion de orfandad a causa del VIH/SIDA delatfallecimiento de uno o ambos
progenitores, provoca numerosos cambios en laiaoitthd, nuevas organizaciones en las
familias ya que se modifican las responsabilidgdesles de los familiares, los nifios/as quedan
al cuidado de otros parientes o tutores, en muchees cambian de residencia, otros quedan
institucionalizados en Hogares. Una de las dimemesi@ue también se ve afectada cuando uno o
ambos progenitores han fallecido a causa del SE¥Ala de los cuidados de la salud de los
nifos/as y adolescentes que conviven con el dals/IH. Estos cuidados, que en muchos
casos eran ejercidos por la madre, el padre, amimiisguno, se trasladan a abuelos/as, tios/as,
hermanos/as mayores, tutores, a los nifios y adwlEsc mismos. Si esta dimension de los
cuidados no esta garantizada y la situacion estdel® por los profesionales de la salud, expone
a los niflos/as y adolescentes a quedar institucadas en Hogares. El sistema de sasdina
de las vias de ingreso al circuito institucionalapaifias, nifios y adolescentes afectados por el
VIH/SIDA y desde el cual se ejerce control y painientd sobre las familiasEn estos casos,
muchas denuncias son realizadas desde las ingtiegcihospitalarias porque los niflos en
tratamiento por el VIH/SIDA no concurren a las tasi periddicas, llegan recurrentemente en
deterioradas condiciones de salud sin adherendratamiento, porque los adultos no cumplen
con el cuidado de la salud de los nifios/as; oteags/ porque su/s progenitor/es se encuentra/n
internado/s y no tienen quién cuide de ellos; otesds suceden cuando se preve el fallecimiento
del progenitor y se detecta que los nifios careeennd trama social de contencién, es decir,
carecen de hermanos mayores de edad, tios/asasloselpadrinos, madrinas, tutores, algun
adulto que se responsabilice por ellos.

En este contexto, nos proponemos analizar el casm cdolescente que quedd huérfano
y que vive con SIDA, en el que convergen dimensastrechamente relacionadas: cuidados
y descuidos de la salud, las tramas sociales der@any la institucionalizacion. Lo que nos
interesa plantear aqui, es como la conjuncion stenths experiencias relacionadas al VIH/SIDA
-la situacion de orfandad, los nuevos roles dearddque deben, aunque no siempre pueden,
asumir los parientes, el rechazo manifiesto emmstiizaciones y practicas discriminatorias en
pequefas acciones cotidianas por algunos miemlertsfdmilia colateral y extensa, la carencia
de parientes responsables en acompafar el tratangéinico- tensionan la dimension del
cuidado de la salud debido a la falta de adheraldi@tamiento y esta situacion provoca, desde
el sistema de salud, la intervencion judicial yptsible institucionalizacion del adolescente en
cuestion.

Los ejes principales de este trabajo son, en prlogar, las practicas de cuidado de la
salud en nifios y nifias que conviven con el VIH/SIPAn segundo lugar, la presentacion del
mencionado caso en el que se aprecia la tensige prdcticas de cuidados/descuidos que
posibilitan la institucionalizacion, consideranda harrativa del adolescente y las de los
profesionales de la institucion hospitalaria quatienden desde nifio.

Basaré mi argumentacion en los datos proporciongoms registros de campo,
observacion participante y narrativas registradasdiamte entrevistas semiestructuradas

! Segun Donzelot (1998:10): “esa proliferacion detéamologias politicas que van a actuar sobreapoy la salud, las formas
de alimentarse y alojarse, las condiciones de giolare todo el espacio cotidiano a partir del sjll... Técnicas todas que en
su momento inicial encuentran su polo de unifica@ala policia no en el sentido estrictamente represivo queatead hoy,
sino segun una acepcion mucho mas amplia que algidedos los métodos de desarrollo de la caligadd goblaciéon y del
poder de la nacion”.
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realizadas en un Hospital publico de atencion agjifentre julio y octubre de 2007. Se
consideraron las narrativas de un adolescente varéresta enfermo de SIDA y de profesionales
de la salud (infectdlogos, psicologos, docentda @scuela hospitalaria, trabajadores sociales) en
una presentacion del “caso clinico” de este adelds¢ en un curso sobre VIH organizado en el
mencionado Hospital.

Nifiez, VIH/SIDA vy vulnerabilidad

127.000 personas viven actualmente con VIH/SIDA

en nuestro pais; aproximadamente 3000 son nifiaSosmenores
de 13 afos. El 65% de los casos se encuentra

en el Area Metropolitana de la ciudad de Buenogair

(Unicef, 2007:12).

Los aportes de las investigaciones sobre VIH/SIB&lizadas desde la orientacion de la
antropologia médica critica han identificado coma® fracturas sociales, producto de procesos
macro estructurales politicos y econdmicos, deflaerulnerabilidad diferencial segin género y
conjuntos sociales especificos y se articulan osrcbmportamientos y experiencias individuales
vinculados a la misma (Scheper- Hughes, 1995),I¢£2€03), (Grimberg, 2003). Siguiendo a
Maristella Svampa (2005:35), las profundas tramsémiones econdmicas, politicag
socioculturales ocurridas eta década del noventa en nuestro pais: la deskeatian
administrativa y el traslado de competencias aplasincias y municipios en los ambitos de
salud y educacion, la desregularizacion y privata con un fuerte impacto en la calidad y
alcance de los servicios, aumento de la desiguatdadpolarizacién social, la flexibilizacion y
precariedad laboral, el aumento del desempleo eotires, acentuaron las desigualdades
existentes, al tiempo que generaron nuevos procksegclusion, afectando a un conglomerado
amplio de sectores sociales. Las cifras y tendsnewstadisticas de los ultimos afios del
VIH/SIDA en Argentina sefialan que los indices mdwmsade infeccion se presentan
principalmente en sectores con alta vulnerabilidadial y marginalidad socio economica
(Boletin de Sida en la Argentina, 2003, 2004, 200ms referimos a sectores afectados por la
pobreza, la desocupacion u ocupacion informal,csipertura de salud, con servicios béasicos
incompletos y un deterioro de las condiciones naés de vida que provoca un desigual acceso
a la salud, a la vivienda y a la educacién, entr@soEstas situaciones de vulnerabilidad sbcial
y vulneracion de derechos se ven intensificaddesnasos de nifias, nifios y adolescentes cuyos
progenitores han fallecido a causa del SIDA. Aderdék fallecimiento de uno o ambos
progenitores, se afiaden otras situaciones: quedarproveedores de cuidados, asumir nuevos
roles para la manutencion economica del grupo famaufrir la separacién de hermanos debido
a que los parientes o tutores no siempre puedentafrla manutencion de todos los nifios/as; en
otros casos, incluyen a varios nifios/as de lali@mue requieren una atencion especial de su
salud ( VIH, hepatitis C, Mal de Chagas, desnudricproblemas motrices, neuroldgicos, etc.) y

2Entendida como el conjunto de procesos de deteyidi@struccion de las condiciones de vida, deicegin del capital cultural
y simbdlico, de reduccién de la eficacia de lasaésgias de poder, el desmantelamiento y fragmiémiade la estructura
subjetiva y de la trama social de cuidado; comdtémlas préacticas, estrategias y l6gicas desadad por los sujetos y grupos
para construir la supervivencia individual y sgciaconstruir las estrategias sociales de intesacgisignificacion, y las I6gicas
del cuidado y reparacion de dafios (Grimberg, 18p@je, 2001)
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residen con abuelos y abuelas, personas mayorespamiemas de salud, jubiladas o
desempleados a los que sobrepasan los nuevosottesrasos tienen que ver con madres solas
convivientes con el VIH cuyos hijos quedan desgiolos en situaciones de deterioro de su
salud; progenitores con VIH/SIDA privados de lilaericuyos nifios/as estan institucionalizados
en Hogares, nifios en situacion de calle.

Los grupos familiares a los que hacemos refereseigonstituyen de una multiplicidad
de formas, vinculos, actores: “niflas-madre” comvido con VIH/SIDA; madres solas/padres
solos convivientes con el VIH con hijos infectadosgmbros tipicos de una familia nuclear;
abuelos/as que cuidan de sus nietos infectados frestnanos debido a la situacion de orfandad,
hogares a cargo de hermanos mayores; nifios ressdeoh tios o tutores que no siempre son
familiares consanguineos, por nombrar algunosabgith Jelin (1998:17,18) menciona que la
familia contemporanea dista mucho del “modelo aeilfa ideal”, que se ha ido construyendo en
la historia social de Occidente los ultimos dososiges decir, nuclear y neolocal, caracterizada
por la convivencia de un matrimonio monogamico ¥ Bijps, que conforma su propio hogar en
el momento del matrimonio, donde sexualidad, regecon y procreacion coinciden en el
espacio “privado” del ambito doméstico. Las tremeahisiones que conforman la definicién
clasica de familia (la sexualidad, la procreacideam, reproduccion) han sufrido enormes
transformaciones y han evolucionado en direcciomgergentes hacia una creciente
multiplicidad de formas de familia y de convivencia

Practicas de cuidados y orfandad

Como ya mencionamos, la situacion de orfandad sacalel VIH/SIDA debido al
fallecimiento de uno o ambos progenitores, provagaerosos cambios en la cotidianidad de los
nifios, nias y adolescentes, nuevas organizacienekms familias, cambios de residencia,
institucionalizacion en Hogares cuando carecen @tsopas que puedan asumir su tenencia,
modificacion de responsabilidades y roles de losilfares. Independientemente de quién o
guienes sean los responsables legales, existeradra® cuidado definidas por parentesco,
vecindad, reciprocidad, amiguismo, solidaridadpidéid, en las que participan multiples actores
(madre o padre, vecinos, padrinos, madrinas, dstgrersonal de instituciones, abuelos, tios/as,
hermanos mayores, otros) y varian segun se traigids/as que han quedado huérfanos de uno o
ambos padres, si los progenitores estan con vida gre situaciones de internacion, si estan
institucionalizados en Hogares o programas de agegto familiar, si se trata de un grupo de
hermanos que viven solos, por mencionar algunasscas

En este contexto, entendemos por practicas de dwidatodas aquellas actividades
realizadas por una o varias personas en reladidrasistencia de otros, material, econémica y/o
afectivamente, en aspectos de salud, educacidnemttacion... Estas practicas no implican
necesariamente, una residencia comun, ni espéaifigor género.

Los cuidados de la salud de los nifios/as y adotésseue conviven con el virus del VIH
son una dimension sensible que también se ve déegtaensionada entre las prescripciones
médicas y las practicas cotidian&stos cuidados, que en muchos casos eran ejenoitds
madre, el padre, ambos 0 ninguno, se trasladanuelcslfas, tios/as, hermanos/as mayores,
tutores, a los nifios y adolescentes mismos.

Desde comienzos de los noventa y en particularugssge 1996, el advenimiento de las
terapias antirretrovirales de alta eficacia supusocambio sustantivo en el campo de las
respuestas sociales al problema VIH/SIDA. Estasvamiegtecnologias produjeron avances
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considerables en el manejo meédico del VIH/SIDA yerakon tanto material como
simbolicamente la medicina del VIH y las relacione&lico-paciente. Estas terapias modificaron
favorablemente el pronéstico de la infeccion, emaajue permitieron controlar la replicacion
viral a niveles no detectables por los métodosatigpes y reconstruir el aparato inmunolégico
de las personas. La consecuente disminucion dealécedn de enfermedades oportunistas y con
ello de la mortalidad asociada al VIH, implicarenttansformacion del caracter de la infeccion
convirtiéndola en una enfermedad transmisible cad(iargulies, et &l 2006:286).

La adherencia al tratamiento ha sido pensada porbitanedicina como un
comportamiento, una actitud de cumplimiento o inglimento del tratamiento; plantea una
separacion entre la enfermedad como cosa en giagee una légica y un devenir natural y, por
otro lado, la experiencia humana y social de édtadulies, op.cit:288). Coincidimos con Laura
Recoder (2001:164) en que toda la probleméticaadedherencia en VIH/SIDA se encuentra
subordinada a las posibilidades de ingesta dertigedrovirales y a la potencial aparicion de
resistencias a ellos. Para evaluar el cumplimigr@omplimiento del tratamiento los médicos se
basan en la palabra de los adultos a cargo, ea lasdnifios/as y adolescentes, a través de los
andlisis de la carga viral, en el conteo de lat|jgas

Estas nuevas tecnologias biomédicas comprometgretapectivas futuras y reorganizan
la experiencia a la vez social y biolégica de vigon el virus por parte de los afectados
(Margulies, 0p. cit) y sus cuidadores.

Desde la Pediatria, la logica de cuidados de ampudlifios, nifias o adolescentes que
conviven con VIH o con SIDA, se basa en garanteadherencia al tratamiento antirretroviral y
consecuentemente la calidad de vida y sobrevidasd@iios/as. Esta l6gica implica siempre a un
“otro”: alguien que administre, acomparie, contepg® responsabilice de ejecutar (en los mas
pequefios) y supervisar (en los adolescentes) taltiento clinico. Esto se debe a que es un
tratamiento riguroso en los horarios, se debentomehas pastillas, de gran tamafio y feo sabor
(jarabes en los mas chicos) dos veces al dia, oomauas visitas periddicas, realizar controles
de carga viral cada tres meses, entre las actesdbdsicas. Es una medicacion muy precisa, en
la que no se realizan descansos, no pueden perdiesse debiendo cumplirlas estrictamente
cada doce horas. Un olvido, reiteradas pérdidagpadgillas o cualquier dificultad pueden
aumentar la resistencia del virus.

Por otro lado, en la cotidianidad esta légica es rfacil de quebrar y por lo tanto
“incumplir con la adherencia”: los nifios/as reclmamar la medicacion, les cuesta tragarlas,
cuestionan por qué deben tomarlas y sus hermandesncausa malestares; en los adolescentes
es frecuente que manifiesten cansancio de tomameslicacion, escondan o tiren las pastillas,
salteen tomas; otros casos incluyen abuelas/ogooesucon varios nifios/as a cargo, lo que
requiere disponibilidad de tiempo, organizaciénapanmplir con cada tratamiento; madres o
padres solas/os que trabajan todo el dia fuera degar y no siempre estan presentes en la toma
de medicacion; muchos son chicos que han quedaitahos donde los adultos que los tienen a
cargo estan imposibilitados de asumir esos cuidagosalgunas familias numerosas son dos los
nifios/as convivientes con el virus por lo tantodoglados se duplican; en otros casos, la falla en
la adherencia se debe a la carencia de parieneesapmparien el tratamiento. A su vez, las
frecuentes privaciones econOmicas en muchos castssegue no tienen “pase de colectivo”
gestionado y dificultades propias de la vida catidicomo estado de salud de los progenitores,
de abuelos/as, de los deméas hermanos, pedir endéatrabajo, conseguir que alguien cuide de



los demas hijos mientras se concurre al hospéaibien impiden o retrasan acceder a las visitas
periodicas de control de la salud de los nifios/as.

Tensiones entre cuidados y descuidos

A continuacién presento las narrativas de un adefge que esta enfermo de SIDA y las
de los profesionales de salud que lo atiendergsouales convergéos cuidados y descuidos de
la salud en un grupo familiar compuesto por herrmapne han quedado huérfanos. Nos interesa
mencionar este caso porque fundamentalmente paedantemética de los descuidos, la
estigmatizacion y la discriminacién basada en &/8IDA ejercida en el contexto familiar y por
otro, nos permite comenzar a explorar en nuestestigacion, que sucede con aquellas redes o
tramas familiares que no pueden sostener, apoy@m@afiar satisfactoriamente a los nifios/as y
los cuidados de la salud.

Los nifios/as convivientes con el VIH, son vulnesabla la estigmatizacion y
discriminacién. Algunas estigmatizaciones a las gos referimos son ejercidas en pequefias
practicas cotidianas discriminatorias como el reoha compartir platos, vasos, ropa; a ser
tocados; agresiones verbales. Otras tienen queoveel rechazo a asumir la tutela o guarda por
parte de los parientes por temor al VIH/SIDA; eguabs casos en los que los parientes asumen
el cuidado de los nifios/as que han quedado huétfio®nifios/as que tienen VIH son cuidados
por un familiar y los que no por otro (divisién entsanos” y “enfermos”); en otros casos, el
rechazo y la negacion por parte de la familia rarateextensa hacia el VIH/SIDA, se manifiesta
en la falta de cuidados respecto a la salud.

Estudios clasicos sobre estigmatizacion son Idmjioa socioldgicos de Irving Goffman
quién define el estigma como la identificacion quregrupo social realiza de una persona (0
grupo de personas) a partir de algun rasgo fismmportamental o social que se percibe como
desviado del grupo y de la descalificacion que etimporta en relaciéon con la pertenencia al
grupo (Castro y Farmer, 2003:33).

La discriminacién presupone a una persona actuandmse a un sentimiento que resulta
en el trato injusto hacia un ser humano. La didoaegion y el estigma forman parte de
pensamientos y conductas dafinas basadas en @cjrela discriminacion sucede cuando se
realiza una distincion y como resultado de ello pegsona es tratada injustamente basada en la
creencia que pertenece o parece pertenecer apo gaticular (Strode y Grant, 2001:4)

Particularmente, este caso expone una combinatieri@xperiencias en relacién a la
situacion de orfandad: los nuevos roles de cuidagodeben, aunque no siempre pueden, asumir
los parientes colaterales, el rechazo manifiestestigmatizaciones y practicas discriminatorias
en pequefas acciones cotidianas por algunos misndeoda familia colateral y extensa, la
carencia de parientes responsables en acompafiaatainiento clinico. Estas experiencias
tensionan la dimension del cuidado de la saludmptiendo con la adherencia al tratamiento y
este incumplimiento incita a los profesionalesaledlud, a solicitar la intervencion judicial y la
posible institucionalizacion del adolescente erstian.

El ingreso de los nifios, nifias y adolescentes posliivos institucionales del tipo
Hogares Convivenciales, tiene diferentes vias cpoemle ser la escuela, el hospital o el centro
de salud, la familia, algin miembro de la familitemsa, vecinos, asistentes sociales, etc.,
quienes a través del procedimiento de la denuncigjcan al juez la existencia de una familia
“con riesgos” —segun la argumentacion desde el onded Patronato- o una situacion de
vulneracion de derechos, segun argumentacionesldsmsn la perspectiva de la Proteccion
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Integral. La Ley del Patronato de Menores dispogui@ ante el hecho que una persona menor de
18 aflos de edad se encontrase “en peligro materiedoral” o “en situacion de riesgo”
(abandono, victimas de abuso, conflictos familigpedbreza, etc.) el Estado tenia la funcion de
“tutelar” a través de la intervencion del juezjaé se le solicitaba una medida de Proteccion de
Persona. El juez poseia la facultad de “disponeloslenenores hasta su mayoria de edad” y
decidir, su ingreso a los dispositivos de interdacpor razones de “proteccion” y control. En el
marco de la Ley de Proteccion Integral de los Dwreale las Nifias, Nifios y Adolescentes, solo
en casos excepcionales y por un breve lapso deadiepuede recurrirse a una forma de
convivencia alternativa a la del grupo familiar déio, nifia o adolescente, con el objetivo de
trabajar por su revinculacion familiar o comunaatia medida solicitada al juez, supuestamente
de caracter excepcional, es la de Proteccion Espeote una situaciéon de vulneracion de
derechos. Unicamente es licito separar al nifio/audenedio familiar en casos de amenazas o
perjuicios a la salud fisica, mental, en el cas@lgso o maltrato y cuando no resulte posible
excluir del hogar a la persona que causa el dafid@y 41 de la Ley 26.067)

Segun un informe de UNICEF (2007:36) “el VIH/SIDW operado en el &mbito judicial
muchas veces como un factor de “riesgo”, sustentado posturas discriminatorias y
estigmatizantes; ha originado en varias ocasioaemtervencion judicial por las denuncias
realizadas desde las escuelas y/o a través detdlespi[...] muchas veces se ha dado
intervencion judicial por mero control sobre el gpu(por ejemplo, por falta de adherencia al
tratamiento médico) o para colocar a nifios en tugtines aunque tuviesen referentes
familiares”.

En una instancia previa de trabajo de campo en tdsgaonvivenciales, identificamos
algunos casos de institucionalizacion de niflos@svigcientes con el virus del VIH y sus
hermanos que incluian:

Situaciones de doble orfandad:

» sin redes de apoyo familiar ni comunitarias

« con redes de apoyo que rechazan hacerse carge diéds/as

« con redes imposibilitadas de responsabilizarselgparrianza y cuidado de los
nifios/as

3 ARTICULO 33. - MEDIDAS DE PROTECCION INTEGRAL DE DERECHOS. Son aquéllas emanadas del érgano administrativo competente
local ante la amenaza o violacién de los derechos o garantias de uno o varias nifias, nifios o adolescentes individualmente considerados, con el objeto de
presetrvarlos, restituitlos o reparar sus consecuencias. La amenaza o violacién a que se refiere este articulo puede provenir de la accién u omisién del
estado, la sociedad, los particulares, los padres, la familia, representantes legales, o responsables, o de la propia conducta de la nifia, nifio o adolescente.
La falta de recursos materiales de los padres, de la familia, de los representantes legales o responsables de las nifias, nifios y adolescentes, sea
circunstancial, transitoria o permanente, no autoriza la separacién de su familia nuclear, ampliada o con quienes mantenga lazos afectivos, ni su
institucionalizacion.

ARTICULO 41. - APLICACION. Las medidas establecidas en el articulo 39, se aplicaran conforme a los siguientes criterios:

A) permanencia temporal en dmbitos familiares considerados alternativos. Las medidas consisten en la busqueda e individualizacién de personas
vinculadas a ellos, a través de lineas de parentesco por consanguinidad o por afinidad, o con otros miembros de la familia ampliada o de la comunidad,
seglin costumbre local, en todos los casos teniendo en cuenta la opinién de las nifias, nifios y adolescentes;

B) sélo en forma excepcional, subsidiaria y por el mds breve lapso posible puede recurrirse a una forma convivencial alternativa a la de su grupo
familiar, debiéndose propiciar, a través de mecanismos rapidos y agiles, el regreso de las nifias, nifios y adolescentes a su grupo o medio
familiar y comunitario. al considerar las soluciones se prestara especial atencién a la continuidad en la educacion de las nifias, nifios y adolescentes, y a
su origen étnico, religioso, cultural y lingtiistico. estas medidas deberan ser supervisadas por el organismo administrativo local competente y judicial
interviniente;

C) las medidas se implementaran bajo formas de intervencién no sustitutivas del grupo familiar de origen, con el objeto de preservar la identidad
familiar de las nifias, niflos y adolescentes;

D) las medidas de proteccion excepcional que se tomen con relacion a grupos de hermanos deben preservar la convivencia de los mismos;

E) en ningun caso, las medidas de proteccién excepcionales pueden consistir en privacion de la libertad;

F) no podra ser fundamento para la aplicacién de una medida excepcional, la falta de recursos econémicos, fisicos, de politicas o
programas del organismo administrativo.



Situaciones de orfandad simpléen las cuales uno de los progenitores se eneueoitr
vida) y cuando ambos progenitores se encuentran con vigaro la justicia considera que:
* Nno poseen bienes y servicios basicos
* no pueden responsabilizarse por los cuidados s@lla de los nifios convivientes
con el virus, garantizar la adherencia al tratatoien
* son usuarios de drogas y se considera que no puesfgmnsabilizarse de sus hijos
» estan privados de libertad y no hay redes de apoyo
* son niflos que conviven con el VIH y en “situaci@ncalle”

Presentacion del caso:

Desde Julio a Octubre de 2007, realicé trabajoadgo en el contexto de una institucion
hospitalaria para nifios. Realicé tres entrevigasestructuradas, en un periodo de dos meses, a
un chico de 17 afios que llamaré Andrés, que estsraado debido a una severa desnutricion,
una meningitis recurrente, un deterioro generauestado de salud.

Es un adolescente que se atiende alli hace 10 désde nifio, muy querido y conocido
por el personal del hospital. Es un chico que necioVIH, ha quedado huérfano de madre, con
un padre ausente del que hace afios no recibeasptii@ne tres hermanos varones (de 29, 27 y
21 afios), una hermana (de 16 afios) y tias y titeymas con los que no tiene mucho trato.

Luego del fallecimiento de su madre y ante la atisede su padre, estuvo bajo la tutela
de una tia materna. Crecio “en la calle”, aunque rpomentos tuvo “casa’, viviendo con
personas que iba conociendo, permanecié en ellaartiempo cotidiano pidiendo, cartoneando,
trabajando. Actualmente vive con tres hermanosnes@ una cufiada. Sus hermanos trabajan de
albafiles, en “changas”, no siempre hay una entfgdade dinero, por lo que pasan,
frecuentemente, dificultades economicas. Se fug&udéogar varias veces. En cada fuga, él
abandono su tratamiento clinico, ain cuando estueamasa, pierde muchas dosis, no tiene una
buena adherencia. Su estado de salud es compromdatido a la falta de adherencia al
tratamiento, el desarrollo de resistencias delsyitas recurrentes recaidas de su cuadro de
meningitis, los abruptos descensos de peso. Empodunidades en situacion de fuga, él se
acerco al hospital en caracter de emergencia migtetioro de su salud.

Recientemente, uno de sus hermanos asumio la teggla En un entorno con tias y tios
maternos, tres hermanos, una hermana y una cus@dajno de sus hermanos, ha sido el que ha
acompafado ocasionalmente a Andrés en internacienes/udarlo a cumplir con su tratamiento
o en llevarlo a la consulta médica cuando nifio.

En las narrativas de Andrés se mencionan estigatadizes y practicas discriminatorias
realizadas por los otros dos hermanos y por sssytitias. Estas situaciones restringen la
cantidad de personas que acompafien y supervisextaghiento y se manifiestan en agresiones
y privacion de contencion afectiva.

Entrevista del 7/8/07:
A:-Y si, porque a veces con mi hermano Carlos as/ao nos llevdbamos porque por ejemplo no me
gusta que me discriminen, si yo tomo en un vasgeyagarren otro: porque yo por ejemplo, ya se, wiper
la boca pero yo sé si tengo un corte y no tengo.
C:-...
A:-Por ejemplo mi hermano Carlos cuando a vecesavgy trabajo me dice coso... no sé hay un
vaso para €l y otro para mi hermano y agarra y diemda a traerle un vaso para el Andrés”, dice,dnno
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hay”, dice, “Uy y ahora donde va a tomar?” dice, la a cortarle una botella” dice. Van y me cortama
botella y eso me da bronca

C:-ju

A:-Porque yo por ejemplo con mi amigo Pablo, apfeque nunca discriminé, nada

C: -Aja

A:-Y coso, siempre tomabamos las cosas del missmtado, comiamos del mismo plato, todo

C:-Tus hermanos por ahi, no tienen esa actitud?

A:-Coso y también nos bafiabamos juntos, todo y,cws® hermanos no, especialmente Carlos
[empieza a llorar] a veces estdbamos en la caleeydecia: “anda! sidoso de mierda!”

A:-No sé pero también cuando iba a la casa deanvidy a la casa de mi tio Roberto, el hermano de
mi mama, coso, agarran y hay un plato verde parayma veces esta tirado por ahi y “Ese es para el
Andrés”. Tienen un plato viejo y en ese plato .. También mi tio que esta casado con mi tia queessdna
de mi mama, él también me discrimina las cosasn@oiga a la casa...

C:-y vos que le decis? No...

A:-Y no, ¢qué le voy a decir? ya esta!l Cuandaailtba casa de ella, mi tia me servia en un vaso de
ella'y mi tio decia: “No en ese vaso no, ese viaatta la basura”

C:-Adelante tuyo?

A:-Si, adelante mio y en el terreno de mi tia ta&mlkiuando me decia de todo, la ropa mia me la
tiraba, me tiraba cuando habia un vaso todo decia

C:- Cualquier cosa!

A:-y nada mi tia también discrimina

A:-No es que me molesta que me digan sidoso yesambién a veces lo agredo
C:-Como no!

A:- A veces me molesta y yo lo empiezo a agredir

C:-Y mas vale! Yo haria lo mismo, escuchdme, cuandase siente agredido, agrede
A:- Si pero mi hermano me decia cuando estaba dnoja

C:-No, obvio, ya sé, son peleas de hermanos podespués te amigas, pero bueno, hay cosas que
no las tenés que permitir

A:-En mi casa las cosas mias las tienen aparte.

C:-

A:-Por ejemplo mi hermano Julio no es tan asi

C:-Julio el que esta viniendo aca a cuidarte?

A:- Yo como en el plato, en el plato que hay queapy le sirvo a él y después lo lavo y lo pongo
en el coso y ese puede ser para cualquiera. Loragai yo ya comi en ese plato no importa, y despué
tenedores, cualquiera... el Unico es Carlos. El plat vaso, por ejemplo si yo tomo en un vaso, &stl
vaso”, me dice asi

C:-0 sea te toca a vos este y
A:-Si, yo tengo vaso ahi en mi casa y tomo enp@se, yo agarro un vaso esos que Se usan para

tomar de metal, y a veces toman ellos también algayran y Julio no dice nada pero Carlos segurovae
decir

“A:-Por ejemplo los vasos y los platos de comidalancosas, por ejemplo, yo tomo agua de esa

botella y no la usa la botella... Se piensa que tdadmca lastimada y, y nada, mi hermano Rodrigokigén
es asi...”

A partir de este relato identificamos la espedifii de préacticas discriminatorias basadas
en la infeccion por VIH, en pequefias acciones @otats por parte de su grupo familiar: el
rechazo a compartir objetos de la vida cotidianena@ovasos, platos, la estigmatizacion
materializada en agresiones verbales, el rechaga tamilia extensa...

Una de las investigaciones mas exhaustivas en takrestigma y la discriminacion
respecto de los nifios/as y adolescentes infectadtectados por el VIH/SIDA fue realizada por
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Ann Strode y Kitty Grant (2001) en Sudéfrica. En tsabajo “The role of stigma and
discrimination in increasing the vulnerability ofhildren infected with and affected by
HIV/AIDS” mencionan en primer lugar, algunas acepeis del término estigma: para unos
autores no es un status sino una relacidén sodigd @na persona estigmatizada y una “normal”
basada en una creencia compartida que una paldddintidad de la persona estigmatizada esta
dafiada. Para otros, es visto como la imposicibandemarca especial indeseable y degradante
sobre una persona o0 una categoria especifica senasr, de tal manera que en sus interacciones
con los otros, esas personas son miradas comer#st por los demas y por ellos mismos. La
marca de diferencia es puesta sobre quienes t@sercree que tienen una condicion distintiva.
Otros lo definen en términos de actitudes sociglés conducta que resulta de ello, es decir
sostener actitudes o creencias degradantes, daspl@yductas hostiles o discriminatorias hacia
miembros de un grupo a causa de la pertenencia grepo.

Segun Strode y Grant, el estigma podria permargegiel de la percepcion subjetiva, sin
embargo se manifiesta de diversas maneras: enrgslaimagenes, discursos populares; en
relaciones sociales (dentro de las institucionekentro de las familias y las comunidades); en
leyes y politicas; en la experiencia de aquelloguestos a la estigmatizacion; mediante el
prejuicio, el ostracismo, la hostilidad, la violemd-os mismos autores sefialan que los nifios/as y
adolescentes infectados con y afectados por elSIDHX experimentan dos formas principales y
especificas de estigma y discriminacion basadd ®MHESIDA: estigmatizacion y aislamiento
por parte de las familias, comunidades e instingsoccomunitarias y, discriminacion por parte de
los proveedores de servicios en el acceso a dexvechkervicios. Dentro de las propias familias
algunas formas de estigmatizacion y discrimina@on: rechazo a compartir objetos, a ser
tocados; maltrato o rechazo por parte de la faradiensa a los hijos de los padres afectados por
el VIH/SIDA; rechazo de asumir el cuidado de lofiosias infectados o afectados por el
VIH/SIDA luego de quedar huérfanos; otros, quieses aceptados por la familia extensa,
reciben un trato inferior en los cuidados, debabdjar mas que los nifios no infectados, tienen
menos prioridad en el acceso a recursos familidgesgliscriminacion por parte de la comunidad
hacia los nifios infectados o afectados por el VIBIASo por ser hijos de personas afectadas se
manifiesta en la marginacion y aislamiento de otng®s, en ser molestados, en no recibir
cuidados y atencion de modo igualitario en losisgEy de salud cuando se presume que son
nifios/as VIH+. Otro tipo de discriminacion que suaffes por sus pares en la escuela, por los
educadores, por las instituciones escolares queghenel acceso a la educacion. Ademas, a las
organizaciones o instituciones les cuesta conséguiilias que adopten o cuiden de los nifios
infectados o afectados; los nifios que presentdons&s de enfermedad son mas bien aislados
gue cuidados por los miembros de las comunidadiisyendo el aislamiento por parte de sus
pares.

Al hablar de estigmatizacion Goffman distingue enindividuos estigmatizados y
estigmatizables. El individuo estigmatizado, pogeeasgo fisico, comportamental o social que
es conocido o inmediatamente perceptible; el iddiwi estigmatizable no posee un estigma
visible pero posee, 0 se cree que posee, una o@mdigstintiva por la cual recibe un trato
desigual. Cuanto mas visibilidad tiene el estigmanos recursos de proteccion pueden ejercer
los individuos afectados. ElI manejo del secretaumsecurso de proteccion del que pueden
valerse los individuos estigmatizables. Mantener satreto implica saber manipular la
informacion sobre su “diferencia”: exponerla o nganerla; decirla o no decirla; fingir o no
fingir; y en cada caso, a quién, como y cuando.eDdp de la capacidad de simulacion para
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gestionar el estigma: hacerlo publico o no seg8nekpacios y los interlocutores (Pecheny, M,
2001).

Los niflos/as son en unas circunstancias, individesiggmatizados y en otras, son
individuos estigmatizables al conocer su statugrailpirlo o por asociarlos al VIH o al SIDA.
Pasar de una condicion a la otra se debe estrintana develamiento o visibilidad de la
condicion de seropositividad propia, de sus prdgezs o de sus hermanos. De la relacidon entre
visibilidad-invisibilidad del diagnéstico dependedategorizacion social, la estigmatizacion que
en muchos casos, reciben los niflos/as.

Las voces de los profesionales de la salud:

Por otra parte, las narrativas de los profesiongles atienden a Andrés desde nifio,
(psicéloga, infectdloga, trabajadora social, doegide la escuela hospitalaria) no hacen mencién
a estas experiencias subjetivas de discriminaaémilir sino que relatan la relacion que han
tenido con Andrés y su entorno familiar durantee gstriodo de diez afios de atencion de su
salud. Las estrategias empleadas y las experidimiason a sugerir la institucionalizacion en un
Hogar para adolescentes, basada en el principatiabjde garantizar el cumplimiento del
tratamiento y por ende su sobrevida.

La infect6loga sefialaba que la trayectoria climleaAndrés comenzé en 1996 por una
neumonia, luego una tuberculosis y posteriormentdicc comienzo al tratamiento. Citaban a la
tia, a los hermanos sin respuesta. Sin embargogiomam que Andrés desde los siete afios se
administraba su medicacién solo. La tia concurnify pocas veces, generalmente lo traia Julio,
uno de sus hermanos. Su crecimiento se realizabactaamente hasta que a los 13 afios se fuga
de su hogar durante un afio y medio y abandonatehirento. Se produjo su primera internacion
con una desnutricion importante y una meningitisypphongo, ya se encontraba en el estadio de
SIDA. Retoma el tratamiento, sube de peso, citda familia, intentan que participe de los
cuidados de Andrés. Luego de la segunda fugacsiijorla segunda internacion que duro varios
meses en el afio 2006. Vuelve desnutrido, con uangegepisodio de meningitis. Mejora. En
julio de 2007, luego de una tercera fuga, se pmduja tercera internacion con un estado de
desnutricion severo, una meningitis recurrentedeterioro general de su salud, en una situacion
muy critica. Se cita a los hermanos, quienes acableaspital luego de varios dias después. Los
profesionales mencionan que sus hermanos nuncaskaion durante estas fugas. Mencionan
también la falta de contencion familiar, que “ékgnte solo”.

Una de las estrategias llevadas a cabo por loggaofales fue contactarlo con la escuela
hospitalaria. Durante su segunda y prolongadanatédn, Andrés comenzo a recibir educacion
hospitalaria y en los momentos en que podia salisw cuarto, asistia a la escuela para jugar
ajedrez, aprender computacion, juegos de ingeratenmas, pasaba alli varias horas.

La Directora de la escuela narra su experienciestiemodo:

“Cuando le van a dar el alta [...] empezamos a haoeiproyecto. Quedaba la posibilidad firme que
él, como estaba en la calle y los hermanos no séahacargo y demas, internarlo en un lugar tipopati
hogar, una cosa asi. Entonces yo les pedi “porfarademos de sostenerlo” [...] el proyectito que ferbhos
hecho era: sostenerlo, que viniera a pasarse laicaethn, que en ese momento era endovenosa y aestaba
rato largo. Después la doctora lo mandaba a coni®r,a buscar la comida [...] Entonces venia y conda ¢
el secretario y conmigo en un lugarcito muy chigujtie tiene la escuela para que él no tuviera quraer
solo en un banco. Tomaste la pastilla? Tomastedstil|p? Bueno, insisti no en déarsela, colaborando.
Después se iba a dar una vuelta, la digestion masnliegaban las maestras del turno de la tardeoy |
incorporabamos en la sala que teniamos de clases ynaestros se turnaban media hora, porque tampoco
tenia una gran polenta para soportar una jornadadaar muy extensa [...]
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Habiamos hecho un proyecto con un hermano que jaiat®ca, €l a las cinco partia de aca, junto
con el maestro de ajedrez, tomaban el mismo cetegtio embocaba en el trabajo del hermano, camaisa
casa, para irse con su hermano a su casa. Lo tevdaen el servicio estaba hasta las 11 y mediag,doc
después venia a comer y toda la tarde en la escGela distintas materias. Y si cumplia, a las cogalibre;
los juegos didacticos en la computadora a su antpjo] De repente, empieza, se termina la medicacion
endovenosa y viene el tema de los comprimidosnEesy le hacemos otro plan porque ya no tenia gog.v
Los comprimidos se los daba ella creo que cadaaguitias para tenerlo medio agarradito, el contiod
contaba, venia y le tenia que contar las pastilatonces nosotros en vez de tenerlo cada quiras di
hacemos, no me acuerdo, lunes miércoles y juevesnd sostenemos: lunes, miércoles y jueves; lunes,
miércoles y jueves; miércoles y jueves; juevesnc@udias”

Otra de las narrativas menciona en una de lamatgmes tuvieron que gestionarle una

acompafante hospitalaria porque estaba siempreYstdonbién:
“Nos sentiamos las tres como cémplices, no? Egdgee estaba haciendo el hospital ante un chico
que se iba a terminar muriendo por falta de coni@méamiliar. Recurrimos al juzgado, a pedir ayuglara
ver la posibilidad de ubicarlo en un pequefio hogar,una familia sustituta. Eh, hogares para menayes
no, eh, sean adictos, no existen, ni en la capitan el conurbano bonaerense. El juzgado nosldindelota
a nosotros, pidiendo a ver si nosotros lo podiantmsar en un lado porque ellos tampoco contaban &sm
hogar. Bueno, en definitiva, el hermano, asumié étsponsabilidad, como responsable legal”

Es recurrente en las narrativas de los profesisndde mencion a la falta de
acompafamiento familiar ya sea para realizar ctameente el tratamiento, durante las
internaciones, en la contencion afectiva. Luegodiz afios de tratar a este adolescente y
teniendo en cuenta su situacion de salud y su cgituafamiliar, deciden solicitar la
institucionalizacion. En este caso, lo que paseadsta en juego es la vida de este adolescente, su
estado critico de salud. Si bien esta accion valmtrderecho a vivir en un entorno familiar,
predomina la necesidad de prolongar la vida a $raeéla correcta adherencia al tratamiento y
evitar fugas de hogar.

Debido en parte a la ausencia de una institugdopgada, actualmente Andrés esta bajo
responsabilidad (tutela) de uno de sus hermanosnesyel que mas lo ha acompanado.

Descuidos de la salud e institucionalizacion

En la confrontacion de ambas narrativas apreciaxperiencias del protagonista sobre el
trato familiar, las experiencias de los profesienalla estrategia institucional de trabajo. Los
profesionales de la salud consideran que la falteothitencion familiar, el estado critico de salud
y el incumplimiento de la adherencia al tratamieatim cuestiones fundamentales para realizar la
denuncia correspondiente y solicitar la instituel@acion. De este modo, el sistema de salud se
constituye en una de las vias mas frecuentes desim@ dispositivos institucionales (Hogares)
para los nifios/as y adolescentes afectados poiHEEIDA y como deciamos desde el cual se
ejerce control y policiamiento sobre las familias.

A su vez, creemos que en este ambito no se aprdammimensiones sociales de la
orfandad, la fragilidad de situaciones que invanca este grupo de hermanos, que crecieron sin
sus padres, sin un entorno social de contencidtiade las imposibilidades econdmicas por las
gue atraviesan. La situacién de orfandad matem@tipas discriminatorias y la ausencia de
familiares (hermanos, tios/as, cufiada) que acomplfiejecucion del tratamiento de Andrés,
gue lo contengan; los nuevos roles que debe, aumgse&mpre puede, asumir Julio ya sea en la
manutencién diaria, en los cuidados, en las regpiidades materiales y afectivas son
experiencias que confluyen en la falta de cuidatisa salud de este adolescente, falla en la
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adherencia al tratamiento, el consecuente desadelresistencias del virus, sumadas a fugas de
hogar, el abandono del tratamiento, el consecudsterioro de la salud, las posteriores
internaciones debido a la recurrencia de enfernmesdagortunistas, un estado critico de salud, es
decir, una multiplicidad de situaciones extremas guponen al adolescente en cuestion, a la
posibilidad de ser institucionalizado, para avalarsobrevida a través de garantizar una buena
adherencia en su tratamiento. Por otro lado cregmesste caso visualiza la falta de un trabajo
conjunto entre los profesionales y el grupo de heos, la falta de acompafamiento para el
hermano que, como puede, se responsabiliza de $nelsédecir, no se ejecutaron estrategias
para sostener y acompafiar a la persona que sostietee medida que puede, ademas no se
consideraron alternativas de contencion comunjtgtia eviten la institucionalizacion y puedan
ser una red social de soporte como por ejempltactarlos o buscar apoyos en ONGs dedicadas
a la problematica del VIH.

Palabras finales

Este trabajo intenté mostrar, a partir de un casmtas experiencias a las que se ven
expuestos los nifios/as y adolescentes que conewerVIH/SIDA, que ademas han quedado
huérfanos de madre, padre o ambos. Presentamascete un adolescente que vive con SIDA,
expusimos narrativas de practicas discriminatogiasu entorno familiar, presentamos también
narrativas de los profesionales que lo atiendedelsio, acerca de la conducta de ése entorno y
como, la falta de contencion familiar, el estaditiar de salud y garantizar la adherencia al
tratamiento, son cuestiones determinantes paraptofesionales en realizar la denuncia
correspondiente y solicitar la institucionalizaci@Qomo lo advertimos en una instancia previa de
trabajo de campo en Hogares Convivenciales, emestde salud se constituye en una de las vias
mas frecuentes de ingreso a dispositivos instinates (Hogares) para los nifios/as y
adolescentes afectados por el VIH/SIDA cuandosté garantizada la dimension del cuidado de
la salud del nifio/a que vive con VIH o con SIDAs diecir, a traves de la institucion de salud y
Sus practicas concretas se manifiestan las palifida legalidad, mediante las cuales el Estado
interviene en la vida familiar. La familia nucledealizada como modelo normativo, asumida en
términos de “lo normal” por las instituciones ediwas y de salud, se combina con una fuerte
ideologia familista, en la cual la consanguinidadl yarentesco han sido los criterios basicos
para las responsabilidades y obligaciones haciattos (Jelin, 1998:91). El afecto dentro de la
familia se construye socialmente sobre la basa dercania en la convivencia, de las tareas de
cuidado y proteccion, de la intimidad compartide,las responsabilidades familiares que las
demas instituciones sociales controlan y sanci¢daim, op cit:19)

Nos interes6 mostrar este caso porgue encontramasiohes entre practicas de
cuidado/descuidos, identificamos practicas diseratdrias especificas en relacion al VIH/SIDA
dentro de los grupos familiares (agresiones vesbagrhazo a compartir objetos como platos,
vasos, ropa), que si bien son pequefias acciongBaocals, no son generalizadas, existen de
manera solapada, provocan rechazos y maltratos fegiersona estigmatizada afectando su
subjetividad, provoca la carencia de adultos nesploles en acompafar el proceso de salud-
enfermedad, la consecuente falla en el tratamietitoco, los deterioros en la salud que
comprometen finalmente, la sobrevida de la pergoeavive con VIH o con SIDA.

A su vez, detectamos las complejidades y vulnkdalies de la situacion de orfandad
para todo el grupo de hermanos: el desamparo pimdie la fragilizacion de los vinculos
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familiares, de las redes sociales de soporte & civeunitario y estatal, sumadas a situaciones de
marginalidad social y econdmica (Grimberg, 199%I|Ep2001), los nuevos roles de cuidado, en
la manutencién econdmica, en las responsabilidafestivas y legales que los hermanos
mayores deben -aunque no siempre pueden- asumwsr,frdgilidades en los vinculos con la
familia extensa.

Lo que nos resulta interesante de seguir explorandauestra investigacion es cémo la
situacion de orfandad desafia las practicas deadoglrelacionados a la reproduccién social del
hogar, en términos materiales y afectivos. Es detituidado de nifios y ancianos, los cuidados
de la salud, han sido y siguen siendo por lo génésaeas femeninas llevadas a cabo
individualmente y/o apoyadas en redes de paremtescindad, amiguismo (Jelin, 1998:60).
¢, Qué sucede con las actividades social y culturabresignadas a las mujeres-madres-abuelas-
tias, cuando estas figuras estdn ausentes? gGrdesuando todas esas tareas recaen en este
caso, en uno de los hermanos y cuando no hay dedepoyo? El parentesco en tanto vinculo
social construido cultural e histéricamente ¢ ingplmbligaciones morales respecto al cuidado?
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