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Resumen ejecutivo

Colombia ha logrado avances significativos en los Ultimos afos, sin embargo, el pafs aun lucha por combatir
la violencia por el conflicto armado y la pobreza, especialmente en las dreas rurales. El acceso a los servicios y
el apoyo en la comunidad también son insuficientes, y se estima que alrededor de 11.000 nifios y nifias viven
actualmente en instituciones de proteccion.

Mas de 80 anos de investigacion demuestran que la institucionalizacion produce graves dafos en la salud,
el desarrollo y las oportunidades de vida futura de los nifios y nifas. El cuidado basado en la familia genera
resultados mucho mas favorables para los nifios y nifas, ademas de ser menos costoso que el sistema de
cuidado institucional.

Existe un movimiento global que esta creando conciencia acerca del dafo que producen las instituciones y
esta influyendo sobre los gobiernos, la sociedad civil y las comunidades para poner fin a la institucionalizacién
y fomentar, en su lugar, la creacion de servicios basados en la familia y en la comunidad. Esto también esta
sucediendo en Colombia. Durante varios anos, las autoridades del Estado y la sociedad civil han discutido
sobre la necesidad de transformar los sistemas de cuidado y alejarse del cuidado institucional, pero lograr
esto en la practica es un desaffo.

Fundamor, una reconocida ONG, especializada en prestar servicios a nifnos y nifas con VIH, decidié cerrar su
institucion y trasladar a los nifos y nifas a cuidado familiar. La institucion se cred en un momento en que la
ayuda del Estado a las personas con VIH positivo estaba apenas en sus inicios. El acceso insuficiente a una
atencion en salud adecuada, aunado a la pobreza, llevo a los padres de ninos con VIH positivo a llevarlos a
la institucion Fundamor. Con el tiempo, las directivas de Fundamor observaron que, si bien es cierto que

los ninos y ninas recibian una buena atencion en salud, nutricion y educacion, no se desarrollaban como lo
harfan en un entorno familiar. Fundamor empezo a preocuparse por la independencia de los nifios y nifas y
por su capacidad para desarrollarse en la comunidad, una vez salieran de la institucion.

Fundamor buscé diversos socios y gracias a la capacitacion, orientacion y financiamiento de Lumos,
emprendié el proceso de transformacion del cuidado de los nifos y nifas. Desde el 2015, Fundamor ha
trabajado en alianza con Lumos para garantizar que el proceso de transformacion del cuidado se lleve a cabo
de manera cuidadosa, esforzandose en todo momento por asegurar que se cumpla el interés superior del
nino.

El presente informe documenta dicho proceso, resaltando los éxitos y los desafios.

Fundamor compartio sus planes con el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF), la entidad del
gobierno responsable del cuidado de los ninos y ninas, quien no contaba con los recursos necesarios

para liderar la transformacion del cuidado en todo el pais. Sin embargo, el ICBF avald el programa de
transformacion del cuidado de Fundamor y apoyé el proceso en la medida de sus posibilidades.
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Debemos felicitar a Fundamory al ICBF por esta transformacion pionera del cuidado, especialmente
porque atendieron a las necesidades de un grupo de nifos y nifas con necesidades complejas, que son
estigmatizados por la sociedad.

En general, la transformacion del cuidado fue un éxito, logrando ubicar a la mayoria de los nifios y nifias en
entornos familiares sostenibles que satisfacen sus necesidades y mejoran su calidad de vida e inclusion en la
sociedad. Sin embargo, el proceso de transformacion del cuidado no esté exento de riesgos. Para garantizar
que todos los ninos y nifas se encuentren seguros y que se respeten sus derechos, toda decisién debera estar
dirigida a proteger el interés superior del nifio. Cada elemento del proceso debe planificarse y financiarse
cuidadosamente, poniendo a la disposicion los recursos que garanticen buenos resultados para los nifos y
las nifas, y la sostenibilidad, en el largo plazo, de todos los nuevos servicios. La ubicacion de los nifos y ninas
de Fundamor en familias, también hizo necesario garantizar que seguirian teniendo acceso a los servicios de
salud que requieren para sobrevivir y prosperar.

Los principales desafios a lo largo de esta transformacion del
cuidado incluyeron:

* Lapsos de tiempo poco realistas. Inicialmente, Fundamor tenia planeado culminar el proceso de 52 nifios y
niAas en un ano. Sin embargo, reclutar un numero suficiente de familias substitutas apropiadas para estos nifios
y nifas que no podian regresar a sus familias resulto dificil. Fundamor buscé apoyo financiero de Lumos para
extender el proceso durante un afio mas. Al final del proceso, todavia no se habian identificado familias para
un pegueno grupo de nifAas y nifos. Fundamor dejarfa de recibir financiamiento del ICBF para su programa
de residencia, pues su licencia como institucion prestadora de servicios se habia vencido. En este momento,
la Unica opcién que encontraron los defensores de familia fue colocar al resto de los nifios y nifas en otras
instituciones.

* Restricciones regulatorias. Puesto que Fundamor no era un prestador de servicios de hogar sustituto,
no estaba autorizado para hacer el seguimiento de los nifios y niflas colocados en los hogares sustitutos, salvo
que los defensores de familia y las familias sustitutas lo aprobaran. En los casos en que fue posible hacer el
seguimiento, éste fue un componente vital del proceso, en virtud de la experticia de Fundamor
en el tratamiento y apoyo de nifos y nifias con VIH positivo. Ademas de que el personal de Fundamor conocia
bien alos niflos y nifias y por lo tanto su acompanamiento aliviaba la preocupacion/angustia
de la transicion.

* Cooperacion insuficiente o inconsistente de la oficina regional del ICBF y de los defensores de familia.
Aun cuando el ICBF a nivel nacional apoyaba la transformacién del cuidado, algunos representantes regionales
se mostraron menos entusiastas. En particular, algunos expresaron la creencia de que los nifios y nifas con
VIH positivo son mejor atendidos en instituciones y no crefan que hubiera familias que quisieran cuidar de
estos nifos y nifas. Algunos defensores de familia apoyaban y se involucraban de manera constructiva con el
personal de Fundamor. Otros le negaban a Fundamor la autorizaciéon para hacer seguimiento a los menores.

* Recursos insuficientes para financiar la transicidn del cuidado institucional al cuidado basado en la
familia. A medida que los nifos y nifas salfan gradualmente de Fundamor, el financiamiento del ICBF se redujo,
dado que dicho financiamiento se otorga por “cada nifio atendido”. Sin la donacién de Lumos, Fundamor
no habria podido continuar prestando atencion de alta calidad, mientras preparaba a los nifios y nifias para
trasladarse a familias y para hacer seqguimiento de aquellos que ya se habian trasladado.

* Estigmay discriminacion. Los temores con relacion al VIH y la falta de conocimiento sobre como manejar esta
condicién generaron dificultades para reclutar suficientes familias sustitutas, ademas de actitudes y enfoques
prejuiciosos por parte de algunos actores.
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A pesar de estos retos, Fundamor pudo llevar a cabo la transformacion del cuidado con éxito en general. Los aspectos
mas sobresalientes del proceso fueron:

* Unaevaluacion cuidadosa y detallada de los nifios, nifias y las familias

e Plena participacion de los nifios, nifias y jovenes en el proceso de transformaciéon del cuidado y en las
decisiones que los afectaban

e (Cuidadosa capacitacion y selecciéon de familias sustitutas de alta calidad

e (Concientizacion y capacitacion de los actores principales para reducir la estigmatizacion alrededor del VIH y
aumentar el conocimiento sobre cdmo manejar la condicién de salud

e Seguimiento minucioso de los nifos y nifas para los cuales era posible hacerlo con autorizacién del ICBF.

Adicionalmente, Fundamor continda abogando por los nifios y nifias que se trasladaron a otras instituciones. El equipo
aun aspira encontrar familias que cuiden de estos nifios y nifias.

El proceso de reforma emprendido por Fundamor demostrd no solamente que es posible transformar el cuidado

de la nifiez y la juventud en Colombia, sino que, ademas, las instituciones pueden liderar este proceso. Las lecciones
aprendidas de su experiencia pueden servir de apoyo a otras instituciones y autoridades para implementar el cambio
y acelerar la transformacion en todo el pais, dejando de lado las instituciones para adoptar un cuidado basado en la
familia y en la comunidad.

Los resultados

Los nifios, niRas y jovenes no necesitan crecer en instituciones. Se puede prestar cuidado de manera exitosa en familias
y a través de servicios de la comunidad. Esto incluye a nifios, nifas y jovenes con VIH positivo. Sin embargo, tanto los
nifos y nifias como las familias aun enfrentan barreras para el acceso a los servicios universales, incluyendo educacion
y salud, asi como servicios de apoyo especificos. Este es el caso especifico de quienes habitan en &reas rurales afectadas
por el conflicto armado. El proceso de transformacion del cuidado deberd prestar atencion especial a todos estos
factores cuando se planifiquen servicios alternativos.

Al principio del proceso existia la preocupacion de que el estado de salud de los nifios y nifas se deteriorara y que su
calidad de vida disminuyera cuando se trasladaran de la institucion a la comunidad. No obstante, esto no ha ocurrido.
Los datos de Fundamor demuestran que:

e el 85% de los nifios y nifias ha manifestado que se han adaptado bien a su nueva ubicacion

* el 94% ha expresado que han hecho nuevas amistades

e el 71% dice tener “facil acceso”a los servicios de salud y educacion en su comunidad — a pesar de las barreras
existentes para el acceso a servicios

* el 68% asiste a la escuela o a otras formas de educacion.

Los resultados indican que los nifios, nifas y las familias que habitan en areas rurales afectadas por el conflicto armado
son los que tienen mayores dificultades para lograr acceso a los servicios.
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Adaptacion y acceso a los servicios (2018)

iSe adaptd bien el nifio o la nifa a la nueva ubicacion? 85% 129% e
iTiene el nifo o la nifa nuevos amigos aparte de los compaferos de la institucion? 3‘;/00/
0

(Es facil tener acceso a salud/educacion en el rea en donde vive el nifio a la nifa? 71% 29%

iAsiste el nifio o la niRa a la escuela/algun tipo de educacion? 3‘?%

iPresenta el nifio o la nifa una buena adherencia al tratamiento? 3%

(Participa el nifio o la nifia en actividades comunitarias? 303/"%
m S =mNo No aplica No hay informacion

Base: todos los nifos y nifas en cuidado familiar o comunitario (34)

Por otra parte, los datos de seguimiento de Fundamor demuestran que:

*  EI80% de los nifos y niflas mantuvo el mismo estado de salud o mejord después del traslado

*  El65% reportd una buena adherencia a su tratamiento para el VIH — éste es un hallazgo especialmente importante,
pues garantizar una buena salud fisica en la comunidad para los nifos, nifas y jévenes con
VIH positivo era una preocupacion fundamental para muchos de los actores involucrados en el proceso
de transformacion

*  EI82% mantuvo o mejord su salud emocional/mental y los comportamientos dificiles mejoraron para el 47% de los
niNos y ninas.

Consideraciones financieras del proceso de transformacion

Para llevar a cabo una reforma sustancial como lo es la transformacion del cuidado, se requiere capacidad profesional y
recursos. Naturalmente, esta es una preocupacion fundamental de los gobiernos y de quienes toman las decisiones, pues
deberan identificar los recursos, tanto para realizar la reforma, como para mantener los nuevos servicios en el futuro. Sin
embargo, ya existen recursos significativos en el sistema actual, que deberian resquardarse, protegerse y reinvertirse en
nuevos servicios de calidad superior.

Los procesos de transformacién del cuidado alrededor del mundo han demostrado que:

* Apoyar a los nifos y nifas para que vivan con sus familias o con familias sustitutas y suministrar servicios
comunitarios es menos costoso que cuidarlos en instituciones de proteccion.

* Elhecho de que las instituciones sean costosas y los resultados con los nifios y nifias sean deficientes, equivale a un
pobre rendimiento de la inversion.

* Silas autoridades estatales desarrollan disposiciones para blindar o proteger los fondos de las instituciones y
transferirlos a los servicios familiares y comunitarios, el Estado podré ayudar a que mas nifos y nifas disfruten
de un cuidado familiar de mejor calidad y reducir considerablemente la dependencia de las instituciones de
proteccion.

Por lo tanto, apoyar a los nifios y nifias para que vivan en familia es menos costoso y produce resultados con mayor
costo-efectividad.
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El proceso de Fundamor demostré que esto también es cierto en Colombia. La siguiente tabla compara los
costos de cuidado de un nifio o nifia en una institucion, contra los costos de cuidado en un hogar sustituto o en su
familia de nacimiento o familia extendida (incluyendo el personal para apoyar el proceso de reunificacion y el apoyo
material a la familia).

Tipo de ubicacién/apoyo Costo anual total (COP) Costo anual total (USD)
Institucion — Fundamor 27.600.000 8.835
Familia sustituta 10.711.998 3.429
Apoyo familiar 5.376.000 1.721

El costo de un afo de cuidado institucional de un niflo o nifa en Fundamor es el equivalente al costo de sostenimiento
de 5 nifos y nifas que viven con su familia en la comunidad. El costo de un afio de cuidado institucional en Fundamor
para un nifo o nifa, podria financiar 2,5 ubicaciones en familias sustitutas.

Comparaciéon de costos

a4 )
! NUMERO DE NINOS Y NINAS
INSTITUCION - FUNDAMOR Q1
FAMILIA SUSTITUTA 000 25
APOYO FAMILIAR 00000
\_ )

Evidentemente hay una gran cantidad de recursos en el sistema de cuidado institucional que podrian utilizarse para
facilitar la transformacion al cuidado familiar. De acuerdo con la informacion del ICBF, el costo anual para el Estado,
por nifo/nifa en atencion institucional (internado- Casa Hogar) es de $6.189 (USD). Esto equivale al Producto
Interno Bruto (PIB) per capita que es $6.301 (USD). Los operadores de modalidad institucional generalmente
asignan por lo menos otros $3.000 (USD) por nifilo o nifa, a fin de cubrir el costo real de atencién para un nifo/nifa.

Esto hace que el cuidado institucional en Colombia sea extremadamente costoso.

Si se extrapolan estas cifras a todo el sistema de cuidado institucional de ICBF en Colombia, el cual atiende actualmente
a mas de 11.000 ninos y ninas, el presupuesto anual consolidado tanto del aporte publico y como del privado para las
instituciones de proteccion seria de: US$110.000.000.
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Sin embargo, en la actualidad la legislacion no permite la proteccion y el redireccionamiento de los recursos asignados
a la modalidad institucional hacia programas y apoyos para el fortalecimiento a las familias en la comunidad. Por lo
tanto, a medida que los nifios y nifas salieron gradualmente de Fundamor, el presupuesto del Estado asignado a la
modalidad institucional que operaba Fundamor se redujo. Sin el financiamiento externo adicional para cubrir el periodo
de transicion, Fundamor no habria podido llevar a cabo dicho proceso de transformacion de manera cuidadosa y con
una calidad alta.

Por lo tanto, cuando se planifique la transformacion del cuidado en todo el pafs, se recomienda que el ICBF establezca
reglamentaciones para proteger y redireccionar los recursos requeridos de las modalidades institucionales hacia los
programas de fortalecimiento a las familias en las comunidades. Debe buscarse financiamiento externo para cubrir los
costos de la transicion de la transformacion del cuidado.

La transformacion liderada por Fundamor demuestra que:

* Esposible que los niiios, nifias y jovenes sean cuidados por familias en las comunidades, incluso
aquellos con necesidades especiales de cuidado en salud como es el caso del VIH.

* Lasvidas de los nifios y nifas pueden mejorar notablemente cuando se trasladan del cuidado
institucional a familias en las comunidades.

* El cuidado familiar presenta mayor costo-efectividad.

Se espera que las lecciones aprendidas a través de esta experiencia, proporcionen la evidencia requerida y la
perspectiva para incentivar la elaboracion e implementacion de un Plan de Accién Nacional orientado a la
transformacion del cuidado en Colombia. Esto garantizaria que todo nifio o nifa, incluso los que estén en situaciones
de mayor vulnerabilidad, puedan ejercer sus derechos a la salud, la educacién y la proteccién, asi como el derecho a
crecery desarrollarse en una familia, con plena incorporacién en la vida de su comunidad.

Resumen de las recomendaciones:

Resumen de las recomendaciones para los principales actores involucrados. Las recomendaciones completas se
presentan en el capitulo 5.

ICBF Nacional:

* Liderar el desarrollo de un plan de accién nacional para la transformacién del cuidado, trabajando en estrecha
colaboracién con los Ministerios de Educacion y de Salud y con las organizaciones de la sociedad civil.

* Desarrollar un marco legislativo claro para apoyar las iniciativas de transformacion del cuidado, eliminar las
barreras a una atencion efectiva y garantizar que el interés superior del nifio sea el eje central.

* Garantizar que los recursos que actualmente se encuentran en el sistema de proteccion se protejan durante
el proceso de transformacion del cuidado, para que los fondos no puedan desviarse de los nifos, nifas y las
familias.

*  Garantizar la colaboracion y un enfoque coherente del ICBF, tanto en el nivel nacional como en el regional.

*  Empoderar a los nifos, nifas y jovenes para que asuman un papel de liderazgo en la transformacion del
cuidado.
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ICBF Regional:

e Apoyar la transformacién de los procesos de cuidado locales y garantizar una efectiva coordinacion.
e Cumplir con las disposiciones, politicas y procedimientos operativos estandar dictados por el ICBF.

*  Emprender programas de capacitacion y concientizacion que apoyen la transformacion a nivel local y a todos
los actores involucrados.

Defensores de familia:

e Garantizar el monitoreo continuo y el apoyo a los cuidadores o a la familia, con el fin de satisfacer las
necesidades de los nifos y niAas.

* A medida que se presenten nuevos casos de nifios y nifas que requieren apoyo del sistema de proteccion,
referirlos a modalidades cuidado familiar y servicios basados en la comunidad, en lugar de referirlos a
operadores de la modalidad institucional que estén en proceso de transformacién del cuidado.

e Brindar a los nifios, nifas y jovenes las oportunidades requeridas para que puedan expresar sus deseos, y tomar
en cuenta sus opiniones cuando se planifiquen nuevas ubicaciones.

Los gobiernos involucrados en la transformacion del cuidado de los nifios y nifias con VIH positivo:

e Garantizar que las familias, los nifios y nifias tengan acceso de manera integral a los servicios universales y
especializados.

e Garantizar la disponibilidad de los beneficios que permitan el acceso a la atencién médica oportunay a los
medicamentos, tales como las ayudas para el transporte de las familias.

e Desarrollar una estrategia para eliminar la estigmatizacion y la discriminacién, especialmente con las entidades
de gobierno responsables de la salud, la educacién y la proteccion de la nifiez.

ONGs e instituciones interesadas en realizar un proceso de transformacion del cuidado:

e Buscar apoyo oficial del gobierno nacional y local antes de emprender un proceso de transformacion.
e Empoderar alos nifos, nifias y jévenes para que participen plenamente en el proceso de transformacion.
e  Documentar el aprendizaje y compartirlo con otras instituciones y ONGs.

Donantes:

*  Prohibir las inversiones en modalidades de cuidado institucional y canalizar los fondos hacia la transformacion
del cuidado.

e Priorizar la inversion en la transformacién del cuidado y en el cuidado familiar y los servicios comunitarios, tales
como la educacion inclusiva, la atencién a la salud en la comunidad y los servicios de apoyo a la familia.
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Objetivo

El proceso de transformacion del cuidado es complejo. Hacer la transicién hacia nuevas formas de cuidado y garantizar
que se satisfagan las necesidades de los nifios y nifas, puede ser un proceso desafiante. Esto es especialmente valido
cuando se trata del cuidado de nifios, nifas y jovenes con necesidades especiales de salud, como es el VIH. Existe el
temor de que los servicios familiares y comunitarios no estén en capacidad de satisfacer las necesidades de los nifios

y nifas con efectividad y que resulte una forma mas costosa de atencién y, por ende, que no sean sostenibles a largo
plazo. Desafortunadamente, los gobiernos de muchos paises aun consideran que ofrecer cuidado y proteccion a los
nifos y nifas a través de una modalidad institucional es la opcién més facil y costo-efectiva. Este informe pretende
romper estas creencias y demostrar que, a pesar de ser compleja, la transicion del cuidado institucional al cuidado
familiar con servicios comunitarios es sostenible, desde el punto de vista financiero, y produce mejores resultados para
los nifios, las nifas, las familias y las comunidades, incluso en el caso de los nifios y nifias con necesidades especiales de
salud, como el VIH.

En particular, los propdsitos de este informe son:

*  Documentar el primer proceso de transformacion de cuidado en Colombia, haciendo un andlisis de las
consideraciones legales, regulatorias, culturales y financieras. Asi mismo, resaltar las barreras existentes
para desarrollar el proceso de transformacion del cuidado e identificar soluciones practicas que han sido
implementadas exitosamente.

* Relatar el proceso de cierre de una modalidad institucional para nifios y nifas con VIH, con el fin de
poder mostrar a los paises, en contextos similares, que los nifos y nifas con VIH no tienen que estar
institucionalizados y que se les puede brindar un cuidado familiar en la comunidad.

*  Mostrar la magnitud de recursos que se invierten en el sistema de cuidado institucional para los nifios y nifas
en situacion de vulnerabilidad y la rentabilidad de transformar el sistema de cuidado institucional en cuidado
familiar y comunitario.

Esperamos que el presente informe sea de utilidad para:

* El Gobierno Colombiano, en particular el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF).

* Los operadores de servicios de proteccion en Colombia, especialmente las organizaciones que tienen
modalidad de cuidado institucional y que tienen interés en transformar el cuidado.

e Otros actores alrededor del mundo que estén interesados en aprender del proceso de transformacion del
cuidado para nifos y nifnas con necesidades especiales de salud, especialmente aquellos con VIH.

Metodologia y limitaciones

Lumos utilizd un enfoque metodolégico mixto para la recolecciéon de datos e informacion, utilizando fuentes primarias
y secundarias. La investigacion se basé en aspectos cuantitativos y cualitativos para lograr un analisis integral del
problema. El enfoque cuantitativo se concentré en el andlisis financiero, la comparaciéon de costos y los resultados de
la experiencia de los nifios y nifas con relacién a la transformacion de cuidado. El enfoque cualitativo se concentrd

en la experiencia de Fundamor, de los nifics, nifas y familias. Se usaron dos tipos de estrategias: anélisis documental
(documentos de Fundamory de Lumos) y narrativas (técnicas de conversacion colectivas e individuales utilizadas en
un taller de reflexién, en grupos focales y en entrevistas individuales con informantes clave). Se tuvieron en cuenta
todos los aspectos éticos, se diligencio el consentimiento informado de todos los participantes, la autorizacion legal
de los defensores de familia para poder consultar a los nifios y nifas, y a las familias sustitutas que estan en el Proceso
Administrativo de Restablecimiento de Derechos — PARD.
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Se presentaron limitaciones relacionadas con la falta de datos sobre el sistema de cuidado actualizados y consistentes
disponibles al publico, especificamente lo relacionado con el nimero de nifos y nifas en el sistema y el costo de los
servicios. En virtud de estas limitaciones, el anélisis financiero debe interpretarse como lo mejor que se pudo estimar,
teniendo en cuenta la informacién disponible. Las medidas comparativas sobre el bienestar de los nifios y nifias

de Fundamor, entre el momento en que salieron del cuidado institucional y su posterior desarrollo en las nuevas
ubicaciones, estan basadas en las evaluaciones realizadas por el equipo profesional de Fundamor y no son medidas
estandarizadas.

Abbreviations

CEPAL Comisién Econdmica para América Latina y el Caribe

CH Casa Hogar

ICBF Instituto Colombiano de Bienestar Familiar

IPM indice de Pobreza Multidimensional

LAC Latinoamérica y el Caribe

ONG Organizacién No Gubernamental

PARD Proceso Administrativo de Restablecimiento de Derechos
PCl Proyecto de Cuidado Institucional

PDI Persona Desplazada Internamente

SIDA Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida

SNBF Sistema Nacional de Bienestar Familiar

TAR Terapia Antirretroviral

UNAIDS Programa de Naciones Unidas para el VIH/SIDA

UNFPA Fondo Poblacional de las Naciones Unidas

UNICEF Fondo Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la Infancia

VIH Virus de Inmunodeficiencia Humana



Fundamor Informe 2019 Pagina 13

1. Introduccion

COLOMBIA

SE CONSIDERA UN PAIS DE INGRESO MEDIO ALTO'

Tiene un indice de pobreza multidi-
mensional (IPM) de

0,021

y un PIB per capita de

$6.302

En términos del IPM, Colombia
estd catalogada en

a

Los paises vecinos

BRASIL

ECUADORY,,

PERU

tienen IMPs de 0,016, 0,018
y 0,052,°y PIBs per capita de
$9.821, $6.273 y $6.572°
respectivamente.

entre 20 paises en desarrollo de
América Latina y el Caribe segun el
listado del IPM global del PNUD para
el 20184
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Antecedentes y contexto

Colombia ha logrado avances significativos en los Ultimos afos, no obstante, continda su lucha contra la pobreza, la
violencia asociada al conflicto armado y, en muchas partes del pafs, contra las dificultades para el acceso a servicios
universales como la salud y la educacion. Estas situaciones aumentan el riesgo de los nifios, nifas y las familias que
estdn en situacion de vulnerabilidad de caer en la marginacion. En el informe de UNICEF en 2015, se sefiala que uno de
cada tres nifos y nifas en Colombia vive en estado de pobreza y que los jévenes de las areas rurales tienen entre 2,4 y
2,8 veces mas probabilidades de vivir en pobreza multidimensional que los que habitan en areas urbanas.”

Colombia ha vivido en los Ultimos 52 aftos un conflicto armado que ha ocasionado un profundo impacto en las vidas
de las personas, en las relaciones sociales, econdmicas y politicas, y en el Estado. Esta guerra ha dejado mas de 220.000
muertos, de los cuales el 81,5% corresponde a civiles.® Mas de 2.237.049 nifios, nifas y jévenes han sido victimas
directas del conflicto.? En 2016, Colombia fue el pais con el mayor nimero de personas desplazadas internamente (PDls)
en el mundo (7,4 millones de PDIs)." Por lo menos, el 63% de los hogares que se consideran desplazados esté viviendo
en estado de pobreza, y un tercio estd viviendo en pobreza extrema.."" El conflicto armado ha afectado especialmente

a las areas rurales, en donde la pobreza también prevalece..'? Adicionalmente, las personas en las areas rurales tienen
dificultades para acceder a servicios de calidad, como los servicios de salud, especialmente en regiones con un alto
porcentaje de comunidades indigenas y afrodescendientes.'

Las dificultades para el acceso a los servicios basicos y el alto nivel de pobreza de las familias pueden aumentar el riesgo
de que los nifos y nifas en situacion de vulnerabilidad entren al sistema de proteccion y sean institucionalizados. En
esta medida, las barreras para el acceso los servicios y apoyos son mas frecuentes para los nifios y nifias en situacion de
vulnerabilidad de las zonas rurales, y de las comunidades més pobres y afectadas por el conflicto armado. Esta situacion,
muchas veces, da lugar a que se considere que la Unica opcién viable para cuidar a estos nifos y nifas es el sistema de
proteccion en la modalidad institucional.'* Sin embargo, la institucionalizacion es perjudicial para la salud y el desarrollo
de los nifios y nifas, los expone a un alto riesgo de abuso y negligencia, y les niega el derecho a estar bajo el cuidado
de su familia y el apoyo de su comunidad. Ademés, la modalidad de cuidado institucional es méas costosas que el
cuidado familiar.”

Afortunadamente, muchos de los argumentos fundamentales para transformar los sistemas de cuidado se estan
movilizando. Colombia ha avanzado en la reduccion del ingreso de los nifios y ninas al cuidado en modalidad
institucional y ha incorporado una serie de programas orientados a prevenir la separacion de las familias y la pérdida
del cuidado parental. Actualmente existen diferentes modalidades de cuidado familiar y fortalecimiento a las familias
que podrian fortalecerse y aprovecharse para seguir avanzando en la transformacion del sistema de cuidado.
También existen recursos importantes para las modalidades de cuidado institucional que podrian redireccionarse
hacia programas que permitan que mas nifios y nifas vivan en familia y en sus comunidades. Como se mostrara

en el presente informe, es esencial que los programas de transformacién del cuidado se coordinen y ejecuten
cuidadosamente y que se implementen para todos los nifios y ninas, incluso aquellos con VIH.
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Fundamor

Fundacion dar Amor (Fundamor) es una ONG dedicada a cuidar y a satisfacer las necesidades de los nifios y nifias con
VIH/SIDA. Fundamor se ubica en la tercera ciudad més importante de Colombia, Cali. Fundamor se fundd en 1992

para apoyar a adultos con VIH en un momento en el cual no existia ningun tipo de apoyo oficial en el pais. Después

de afos de ofrecer programas especificos, Fundamor se hizo conocido y respetado por su apoyo a personas con VIH.

La preocupacion respecto a la estigmatizacion y discriminacion relacionadas con el VIH, aunada a la falta de recursos
financieros y de acceso a servicios y apoyo en la comunidad, llevo a que los padres con VIH llevaran a sus bebésy a

sus hijos a Fundamor. Fue asi como Fundamor, con el apoyo del ICBF, empez¢ a brindar cuidado institucional a nifios y
nifas con VIH. Con el tiempo, Fundamor llegé a ser considerado pionero en las mejores practicas de cuidado para nifos
y nifas con VIH.

A medida que los nifos y nifas crecian, las directivas y el personal de Fundamor se dieron cuenta de que si bien

era cierto que ellos hacian todo cuanto estaba a su alcance para ofrecer un buen cuidado, los nifos y nifias estaban
aislados de la comunidad y no se estaban desarrollando como lo harian en un entorno familiar. Fundamor se preocupé
por la inclusiéon de los nifos y nifas en la sociedad y por su necesidad de vivir de manera independiente en un futuro
cercano. La organizacién tomo la valiente decision de transformar sus servicios de cuidado a fin de garantizar que se
cubrieran todas las necesidades y se respetaran todos los derechos de los nifos, ninas y jévenes, incluyendo el derecho
a una vida en familia.

Fundamor comenzé a buscar informacion sobre la transformacion del cuidado alrededor del mundo y leyd acerca de
Lumos. Desde el 2015, las dos organizaciones han trabajado como aliados, esforzandose para garantizar que el proceso
de transformacion del cuidado sea exitoso y que cada elemento se cumpla pensando en el interés superior de cada
nifo y nifa. Lumos ha proporcionado asistencia técnica, capacitacion y apoyo financiero. La oficina nacional del ICBF
también apoyo y avald la iniciativa de Fundamor para transformar el cuidado.

Hasta el momento no se ha desarrollado un plan nacional para la transformacion del cuidado. No obstante, el gobierno,
a través del ICBF y el sélido marco de proteccion legal para los nifos y nifas, reconoce que los ninos y ninas reciben el
mejor cuidado en entornos familiares.

La experiencia de Fundamor ofrece la oportunidad de demostrar como debe ejecutarse en la practica un proceso de
transformacion. Se espera que las lecciones aprendidas de los aciertos y dificultades a lo largo de la transformacion del
cuidado de Fundamor, ayuden al ICBF y al gobierno a avanzar hacia el desarrollo y la implementacién de un plan de
accion nacional para la transformacion del cuidado.

Esta experiencia también demuestra que es posible y favorable para los nifios y nifias - incluyendo aquellos con
necesidades especiales de atencién en la salud, como el VIH/SIDA, ser transferidos con seguridad de las instituciones
a entornos familiares y comunitarios. Los hallazgos en este informe respaldan la creciente evidencia de que la
transformacion del cuidado genera mejores resultados para los nifios, las nifas, las familias y las comunidades, a la vez
que son costo-efectivos y sostenibles desde el punto de vista financiero.
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Cuidado de ninos y ninas con VIH/SIDA en Colombia

VIH significa virus de inmunodeficiencia humana. Si no se brinda tratamiento, este virus puede desencadenar el
sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA). A diferencia de otros virus, el organismo humano no estd en
capacidad de eliminar por completo el VIH, incluso con tratamiento. Por lo tanto, después de que una persona contrae
el VIH, lo sequird teniendo por el resto de su vida. '® Con el tiempo y si no se tiene acceso a tratamiento efectivo, el VIH
compromete al sistema inmunoldgico, aumentando la probabilidad de que el organismo desarrolle otras infecciones
0 cénceres relacionados con la infeccién. Estas infecciones oportunistas o canceres aprovechan la debilidad del
sistema inmunolégico, haciendo que la persona transite hacia la Ultima fase de la infeccion por VIH, que es el SIDA."”
Actualmente no existe una cura efectiva, pero con la atencién médica adecuada, el VIH puede controlarse. Si se toma
el medicamento debidamente, éste puede prolongar significativamente la vida de la persona infectada por el VIH,
manteniéndola saludable y reduciendo considerablemente el riesgo de infectar a otros.'

De acuerdo con UNAIDS, en Colombia hay aproximadamente 150.000 personas con VIH,'? de los cuales 1.800 son
nifos y nifas en edades comprendidas entre los 0y 14 afos.?’ A lo largo de la region de América Latina y el Caribe
(LAC), se estima que hay 1,5 millones de adultos y nifos y nifas con VIH. LAC apenas representa el 2,3% del total de la
prevalencia del VIH/SIDA, ocupando el cuarto lugar después de Africa Subsahariana, el Sur de Asia, y el Pacifico.”' Sin
embargo, la propagacion del VIH no es consistente a través de LAC, y la region del Caribe es la segunda en prevalencia

NUEVE COLOMBIA

paises del Caribe reportaron paises latinoamericanos representa el 7,6% de la poblacién de la regién
una prevalencia superior al 1% presentaron una prevalencia LAC con prevalencia del VIH/SIDA, las estimaciones
(Bahamas, Belice, Guyana, Haiti, de 0,5% (Brasil, Colombia, indican que el 10% de la poblacién con VIH en LAC
Jamaica, Surinam, Trinidad y Ecuador, El Salvador, vive en Colombia.

Tobago). Guatemala, Honduras,

Panama, Uruguay y
Venezuela).®*

Una de las causas principales de orfandad en la region LAC es el VIH/SIDA.?> En Colombia, los nifios y nifias huérfanos
y abandonados, incluyendo aquellos con VIH, son atendidos por el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF) o
por instituciones especializadas, a pesar de ser el sistema de salud el responsable de garantizar el acceso a la atencion
en salud y los medicamentos. Histéricamente, las ONGs han sido los actores principales que cuidan o asumen la
responsabilidad de satisfacer las necesidades de los nifios y nifias con VIH. %
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No obstante, desde el brote de VIH/SIDA en la region LAC en los afios 90, Colombia ha logrado avances significativos
en la atencion y solucion a las necesidades de los nifios y las nifas de manera mas consistente.?” Ademas de un

marco regulatorio mas solido, el Ministerio de Salud de Colombia, conjuntamente con el Fondo de Poblacion de las
Naciones Unidas (UNFPA), desarrollé las Guias de Practica Clinica (GPC) basadas en evidencia, para la atencién de nifios
y nifas con VIH menores de 13 aflos de edad. Los procedimientos de las GPC facilitan un enfoque consistente para el
diagnostico y el manejo clinico de la infeccién en todo el pafs.?®

El Ministerio de Salud es uno de los ministerios clave y es parte del Sistema Nacional de Bienestar Familiar (SNBF). El
Ministerio garantiza a todos los niflos y nifias el acceso a la atencion en salud, incluyendo tratamientos especializados

y rehabilitacién, asi como orientacion y soporte a la familia o a los cuidadores.? El sistema de salud tiene dos tipos

de regimenes: el contributivo, para las personas que tienen un empleo formal (o que tienen capacidad de pago); y

un régimen subsidiado, para la poblacién méas pobre*° . En todo el pais se ha trabajado para garantizar que se preste
atencion adecuada a las personas con VIH/SIDA. En teoria, a la poblacion mas pobre se le debe garantizar el acceso a
tratamiento en los servicios de salud publicos, con acceso a especialistas y a los medicamentos necesarios para manejar
el diagnéstico.’

Sin embargo, las personas enfrentan numerosos obstaculos para tener acceso a estos servicios, lo que significa que no
siempre estan, en practica, disponibles. Tales obstaculos incluyen:

* pocas clinicas y centros de tratamiento en las areas rurales — las poblaciones rurales deben viajar largas
distancias para tener acceso a atencion médica.

* escases de medicamento y falta de acceso consistente.

* falta de nutricion adecuada que afecta la efectividad del medicamento.

*  capacitacion insuficiente, no solamente para las familias, sino también para los cuidadores y para los
profesionales de la salud que ofrecen servicios para nifos y nifas con VIH.

* poca concientizacion sobre el diagndéstico en la comunidad y como brindar apoyo.

* estigmatizacion y discriminacion relacionadas con el VIH.

* medicamentos insuficientes para el VIH que sean producidos especificamente para nifios y nifias - por ejemplo,
el sabor amargo del medicamento puede ser una dificultad en nifios y nifas.*

Por lo tanto, a muchas personas, especialmente a los niflos y a las nifas, les resulta dificil seguir el rigido esquema
de tratamiento que es vital para garantizar una vida saludable y prolongada. Saltarse tomas del medicamento hace
que el VIH se multiplique, lo cual aumenta el riesgo de que el virus mute y produzca cepas de VIH resistentes a los
medicamentos. ¥ Estos obstaculos y los riesgos asociados, incrementan la probabilidad de que los nifos y nifas
afectados sean institucionalizados, pues los padres y los profesionales lo perciben como la Unica opcién para cuidar
adecuadamente a los nifos y nifas. Esto es particularmente cierto en el caso de los nifos y nifas que viven en dreas
marginadas, que tienen alin menos opciones y servicios de apoyo.®*
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El sistema de proteccién infantil en Colombia

Colombia cuenta con leyes y politicas integrales que garantizan los derechos de todos los nifios, nifas y jovenes.®

El Estado tiene la responsabilidad general del sistema de proteccidn de la nifiez y supervisa a las organizaciones e
instituciones de proteccidn tanto publicas como privadas. El Sistema Nacional de Bienestar Familiar — SNBF, incluye a
la mayoria de los ministerios y organismos responsables de garantizar la proteccién integral de nifios, ninas y jovenes,
asi como el apoyo y el fortalecimiento de las familias.*® El SNBF estd liderado por el Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar o ICBF. EI ICBF es un sistema centralizado y desde el nivel nacional se controla toda la legislacion y se fijan los
estandares, que luego son transmitidos a las oficinas regionales del ICBF. El Gobierno, y en particular el ICBF, tiene la
responsabilidad principal de proveer y supervisar los servicios de cuidado.

ICBF
Lider del

SNBF Ministerio de Educacion

Ministerio de Salud

Direccion Direccidén
Pr|mer.c1 Nacional
Infancia

Direccion Ninez y
Adolescencia

SNBF actores Rama
Ejecutiva y
otros organismos

Direccioén Direccion
Familia 'y Nutricion
Comunidadies Direcciones SNBF actores
Regionales Ramas legislativa y
Jjudicial

Centros Direccion

Zonales Proteccion
Defensores de

familias

SNBF actores
Sociedad civil y
cooperacion
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Cuando un nifo o nina esta en riesgo de vulneracion de derechos, el ICBF interviene y la autoridad administrativa
puede abrir un Proceso Administrativo para el Restablecimiento de Derechos (PARD).?” Esto implica una evaluacién
de los cuidadores del nifio o de la nifa, y de su capacidad para proporcionar un cuidado apropiado para él o ella
(verificacion del cumplimiento de los derechos de los nifios y nifias). Si la autoridad decide que el nifio o nifia debe
retirarse de la familia o de los cuidadores de inmediato, el nifo o nifa puede ser ubicado en una familia sustituta o
en una institucion, mientras culmina el proceso PARD. Sin embargo, un proceso PARD no necesariamente significa
que el nino o la niRa sean retirados de su familia, pues también pueden permanecer con sus familias si la autoridad
administrativa asf lo considera. Una vez que se completa el proceso de evaluacién de PARD, la decision del defensor
puede incurrir en la pérdida del cuidado parental, lo que significa que el nifio o la nifa es declarado “en adoptabilidad”;
0 se puede decidir que la situacion familiar se considera segura y el nifio o la nifa se reintegra a su familia, con sus
derechos restablecidos. #

A cada nifio o nifa se le asigna un defensor de familia quien es responsable de tomar todas las decisiones relativas al
caso.* Estas decisiones incluyen: el tipo de ubicacién para su cuidado (por ejemplo, familia sustituta, institucion o casa
hogar); la frecuencia con que se revisard el caso, y si el nifo o la nifa debe ser trasladado a otra ubicacion. El defensor
de familia tiene el apoyo de un equipo profesional interdisciplinario que debe estar compuesto por un sicélogo, un
trabajador social y un nutricionista, quienes evaluaran la situacién a lo largo del proceso y generaran informes para
ayudar en la toma de decisiones.*

EI'ICBF utiliza las siguientes cinco categorias para clasificar las razones por las cuales los nifos, las nifas y los
adolescentes ingresan al sistema a través del PARD (datos de 2016):

1. Maltrato infantil: 10.917

2. Violencia sexual: 10.752

3. Uso de sustancias psicoactivas: 5.068
4. Trabajo infantil: 1.307

5. Desnutricion: 1.234 4

En la practica, los nifios y ninas también ingresan al sistema de cuidado por muchas otras razones, tales como
pobrezay la falta de acceso a servicios, que en casos relacionados con el VIH pueden poner en peligro sus vidas. Sin
embargo, esto no esta siempre documentado por el ICBF, ya que las guias del instituto no incluyen éstas como razones
independientes para ingresar al sistema. El ICBF hace referencia al VIH/SIDA como afectacién familiar, lo cual significa
“impacto sobre la familia’, ya que puede afectar muchas dreas de sus vidas y frecuentemente se asocia con el hecho de
que el nifo o la nifa se convierta en huérfano o con el diagndstico de la enfermedad en los padres y otros miembros
de la familia. > Aun cuando el VIH/SIDA no deben ser un factor determinante para llevar a la institucionalizacion,

dado que debe haber soporte disponible en la comunidad, los altos costos asociados al cuidado pueden generar una
disminucion significativa en la capacidad de las familias para cubrir sus necesidades béasicas. En algunos casos, los nifios
y nifas deben ayudar a cuidar a otros miembros de la familia que también han sido diagnosticados * Todos estos
problemas asociados afectan la vulnerabilidad de la familia y pueden aumentar el riesgo de ubicar al nifio o a la nifa
bajo la modalidad de cuidado residencial.
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Formas de cuidado

El ICBF es responsable de proporcionar y supervisar tres formas diferentes de cuidado: fortalecimiento y apoyo de

la familia; ubicacién inicial (transitoria); y cuidado fuera de la familia de origen, que incluye la modalidad residencial
(instituciones y casa hogar) y la modalidad de cuidado de acogida (familias sustitutas). Este cuidado se presta a través de
operadores de servicio de atencién (privados) que no son del Estado, y que son supervisados por las oficinas regionales
del ICBF, las cuales pueden realizar inspecciones mensuales, de acuerdo con las guias de cuidado y supervision.*

Fortalecimiento y apoyo de la familia: En algunos casos, la autoridad administrativa determina, a través del PARD,
que a pesar de que se han visto amenazados o vulnerados los derechos del nifio o de la nifia, podran permanecer con su
familia o en su red cercana. Hay tres tipos de servicios disponibles para el fortalecimiento y apoyo a la familia: intervencion

de apoyo, como el apoyo psicosocial; externados, para abordar distintos tipos de vulnerabilidad; y hogar gestor, usualmente
para nifos, nifas y jévenes con discapacidades o victimas del conflicto armado que pueden necesitar apoyo financiero o
psicosocial para garantizar un entorno familiar de proteccion. La autoridad administrativa aspira a utilizar estas formas de
apoyo para afrontar la crisis identificada, permitiendo a las familias cuidar apropiadamente y proteger a sus propios hijos/hijas.

Ubicacion inicial (transicional): Durante el PARD, desde el interés superior del nifio o de la nifia, inicialmente se
ubican en un Hogar de Paso, en donde una familia o una casa hogar recibe a los nifios y nifias de manera voluntaria, por
un maximo de ocho dias habiles; o en un Centro de Emergencia, en donde se ubican a los nifios y nifas entre los seis y
los 18 ahos que estan en una situacion de emergencia, por un maximo de ocho dias, si se ha considerado que su actual
situacion de vida es inadecuada.

Cuidado fuera de la familia de origen o red familiar cercana: Cuando la autoridad administrativa considera que es
necesario separar al nifio o nifa de su familia, el nifio o la nifa se ubica en una institucién, en una casa hogar de hasta
12 nifos y nifas, o en un hogar sustituto.

Las ubicaciones en instituciones son de tiempo completo para nifios y nifas hasta los 18 afos. Los nifios y nifas que
ingresan al sistema de proteccion, y estan por vulneracion de derechos o declarados en “adoptabilidad’, pueden
ubicarse en instituciones.

Una casa hogar tiene un méximo de 12 residentes que permanecen alli por un méximo de seis meses, a menos que
las autoridades determinen lo contrario. Los nifios, nifas y jovenes, asf como las mujeres embarazadas o que estén
lactando, cuyos derechos hayan sido vulnerados o amenazados, viven aqui'y se les brinda acceso a ayuda profesional.

Los hogares sustitutos existen en Colombia desde los aflos 70 para prevenir los efectos dafiinos de la
institucionalizacion.*Existen tres tipos de hogares sustitutos:

* hogares sustitutos para nifios y ninas cuyos derechos han sido vulnerados (cada hogar acepta hasta tres nifios
y ninas).

* hogares sustitutos para nifios con discapacidades o necesidades especiales (cada hogar acepta solamente un
nifo o nifa, a menos que tengan hermanos o hermanas).

* hogares sustitutos para nifios y ninas desvinculados de grupos armados (cada hogar admite solamente un nino
0 nifa, a menos que tenga hermanos o hermanas).

El ICBF también ofrece programas especializados de apoyo y fortalecimiento familiar en entornos fuera de la familia de
origen o red cercana, por ejemplo, para nifios y nifas en la calle o para nifios y nifas con problemas
de abuso de sustancias.*
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Cifras de ninos y nifias en las modalidades de cuidado

Las cifras del sistema de informacién del ICBF (Sistema de Informacion Misional) mostraron que, para el 30 de
septiembre de 2018, habfa 21.768 nifios, nifas y jovenes registrados en el ICBF recibiendo servicios fuera de su familia.
Las ubicaciones fueron asf:

11.201 255

ninos y ninas en niRos y ninas en nifos y nifas en hogares
instituciones (51%) casa hogar (1%) sustitutos (1%) 4/

Simultdneamente, 10.525 nifos y nifas recibian el apoyo del ICBF en su familia. Esto significa que de todos los nifios
y nifas que recibian apoyo del ICBF (32.292) para ese momento, 33% recibian ayuda en sus familias de origen, 32%
en familias sustitutas y el resto en cuidado residencial (instituciones y casa hogar). Se debe resaltar el esfuerzo del
ICBF porque una evidente mayoria de nifios y nifias reciben cuidado en familia. Esto representa una base firme para
transformar el sistema de cuidado y gradualmente dejar de depender en el cuidado institucional.

La informacion publica més reciente, especificamente para nifios y nifias con VIH/SIDA en el sistema de cuidado
corresponde al censo del ICBF del 2005. Los resultados indicaron que un total de 152 nifios y nifias con VIH (79 nifios y
73 nifas) entre 0y 18 afos, estaban en el sistema de proteccion, dispersos a través de casi todas las regiones del pais.*
Las ubicaciones fueron las siguientes:

52 nifios y nifas en instituciones (34%)
12 en casa hogar (8%)

63 en familias sustitutas (41%)

24 en la familia de origen (16%)

1 nifo esperando la decisién para su ubicacion (0,7%).

Esto demuestra el gran compromiso del ICBF en apoyar a los nifos y nifias en familias. De los nifos y nifas ubicados

en instituciones, la mayorifa (75%) vivian en Fundamor. *° Actualmente, no hay datos publicos disponibles sobre los
1.800 nifos y nifas con VIH/SIDA estimados en 2018%° para Colombia. No fue posible conocer cuantos estan recibiendo
apoyo del ICBF, pues este diagnostico solamente se encuentra en los registros del ICBF si hay motivo para ingresar al
sistema de proteccion.



Fundamor Informe 2019 Pagina 22

El dano de la institucionalizacion

Se estima que hay ocho millones de nifos y nifas en todo el mundo que viven en instituciones residenciales, incluido
los llamados orfanatos, en donde se les niegan sus derechos humanos y no se satisfacen sus necesidades.”” Ademas,
se estima que el 80% de los niflos y nifas en instituciones no son huérfanos y tienen al menos uno de los padres vivo.
La mayoria de los nifilos y nifias podrian, con apoyo, vivir con sus familias de origen o con sus familias extensas > Con
frecuencia los nifios y las nifas se institucionalizan porgue sus padres se encuentran en pobreza extrema; porque los
nifos y nifas tienen discapacidades fisicas o intelectuales; o porque provienen de grupos excluidos socialmente > Mas
de 80 afos de investigacion alrededor del mundo han generado amplia evidencia sobre los efectos ocasionados por la
institucionalizacion en los nifios y nifas, quienes pueden sufrir dafos fisicos y psicoldgicos de por vida. ** Los bebés en
particular, no se desarrollan como deberian sin una interaccion uno a uno con el padre o la madre, y las investigaciones
demuestran el impacto negativo de la institucionalizacion en el desarrollo cerebral. De acuerdo con numerosos
estudios, los nifos y niflas que permanecen en instituciones después de los seis meses de edad suelen presentar un
severo deterioro del desarrollo, incluyendo retraso intelectual y fisico. *°

El impacto negativo de la institucionalizacion también se ha reportado en las investigaciones dedicadas a nifios y nifas
con VIH/SIDA. Una revision sistematica de la literatura sobre la institucionalizacion de los nifios y nifias con VIH en la
region LAC, realizado en el 2012, destaco la complejidad del fendmeno. El estudio encontré que las necesidades fisicas
de los niflos y niflas con VIH se satisfacen efectivamente. Las estrictas rutinas programadas de las instituciones permiten
una atencion médica regular, exdmenes médicos de rutina, y la administracion oportuna de los medicamentos, todo

lo cual es esencial para el éxito del tratamiento.® Sin embargo, las necesidades emocionales no se satisfacen en un
escenario institucional, y el estudio determind que las instituciones son inadecuadas para estimular las relaciones
familiares.

La investigacion afirma que los nifos y nifas con VIH en las instituciones, corren el riesgo de caer en un patrén de duelo,
el cual suele manifestarse en sintomas depresivos, ansiedad, culpa, rabia, hostilidad y soledad.”” Mé&s aun, los nifios y
nifas con VIH que han vivido en instituciones desde muy temprana edad, también tienen dificultades para desarrollarse
emocionalmente. *® * Esto podria explicarse por la falta de interaccion, atencion y afecto que puede haber por parte

de los cuidadores en las instituciones. AVERT, una organizacion internacional para el VIH/SIDA, afirma que el apoyo y

la proteccién mas importante para los nifos y nifas con VIH provienen de la familia, de los amigos y de la comunidad;
su investigacion respalda la idea de que separar a los niflos y niflas con VIH de sus familias solo deberé ser el Ultimo
recurso.*
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Transformacion del sistema de cuidado

La transformacién del cuidado de los nifios y nifas vulnerables, pasando de un sistema que depende de una institucion, a
uno de cuidados basados en la familia y servicios en la comunidad, es un proceso complejo que implica:

*  Desarrollar servicios basados en la comunidad y procedimientos que impidan el ingreso de los nifios y nifas
a las instituciones, y que briden a nifios, nifas y familias apoyo dentro de sus comunidades para permitirles
permanecer juntos.

e Trasladar a todos los nifios y niflas que estan actualmente institucionalizados a familias o ubicaciones de cuidado
familiar y comunitario, que respeten sus derechos y satisfagan sus necesidades individuales. Ningun nifio o nifia
debera quedarse rezagado.

* Asegurary proteger los recursos (financieros, humanos y materiales) de las instituciones y trasladarlos a los nuevos
servicios basados en la comunidad, proporcionando sostenibilidad en el largo plazo. En esencia, el propdsito de
la reforma no es reducir costos, sino tomar los fondos que se invertirian en las instituciones y reinvertirlos en las
familias y los servicios basados en la comunidad, para apoyar a un mayor nimero de nifos y nifas generando
mejores resultados.

* Desarrollary desplegar suficiente capacidad y experiencia profesional para gestionar este complejo proceso de cambio.

* (Cambiar de actitudes, politicas y practicas.

* Empoderar a los nifos, nifas y a las familias para que asuman un papel importante en el proceso de cambio.

Cuando existe un sistema adecuado de cuidados basados en la familia y servicios comunitarios, asequibles para todos,
pueden evitarse la mayoria de los casos de separacion de la familia que generan la institucionalizacion, pues los nifios,
ninas y sus familias podrén tener acceso al apoyo que necesitan dentro de sus propias comunidades. Esto significa que la
mayorfa de los nifios y nifas institucionalizados se pueden reunir con sus familias de origen de manera exitosa, y que la
mayorfa de los nifos y nifas no tendrian que ser separados de sus familias en primer lugar.

Para implementary lograr una transformacién del cuidado, tiene que estar disponible toda una gama de servicios basados
en la comunidad, incluyendo tanto los servicios universales como los especializados. Donde aun no existen dichos
servicios, serd necesario desarrollarlos. Los servicios universales son aquellos que deben estar disponibles y ser asequibles
para todos, independientemente de su raza, género, discapacidad, orientacion sexual, religion, etnia o nacionalidad. Estos
incluyen los servicios de educacion y salud. Los servicios especializados estan dirigidos a los nifios y nifias con necesidades
adicionales y requieren un apoyo adicional. Pueden prestarse a través de servicios especializados de salud, educacion y
servicios sociales en la comunidad.

Tales servicios incluyen:
Servicios para las familias:

* Servicios sociales con supervisién, monitoreo y capacitaciéon continua del personal.

* Servicios de apoyo familiar que ofrezcan una serie de ayudas practicas y materiales para las familias, incluyendo
ayuda especializada para niflos y nifas con discapacidades y sus familias.

*  Servicios hospitalarios para ayudar a los nuevos padres y madres.

*  Profesionales de la salud de la comunidad que ayuden a los nuevos padres en el hogar y garanticen la
identificacién oportuna de familias vulnerables y de nifios y nifias con necesidades adicionales.

* (lases para ayudar al desarrollo de habilidades de los padres para cuidar mejor de sus hijos/hijas.

* Servicios para primera infancia tales como guarderias y centros de desarrollo infantil.

*  Educacion inclusiva para todos los nifios y nifas , especialmente adaptada para nifios y ninas con discapacidades.

* Servicios de apoyo para prevenir todo tipo de maltrato infantil, incluyendo servicios para abordar la violencia
intrafamiliar y el abuso de substancias en el hogar, al igual que apoyar a los padres a lidiar con enfermedades
mentales o trauma.

* Asistencia financiera para prevenir o combatir la pobreza.
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Servicios de intervencion de emergencia:

e Servicios especializados para abordar casos de abuso infantil y negligencia.

* Albergues de emergencia y apoyo a los adultos, nifios y niflas que escapan de la violencia en el hogar.

* Servicios de intervencién en crisis para ayudar a los nifios, nifas y a sus familias a enfrentar situaciones dificiles
que afectan su bienestar.

e Familias sustitutas de urgencia para nifos y nifas que tengan que ser separados de sus familias.

Servicios de apoyo para nifios y nifas en situacion de vulnerabilidad y para aquellos con necesidades
especificas:

* Diagnostico oportuno y servicios de intervencion para ninos y nifas con discapacidades.

* Adaptaciones en la vivienda, ayudas técnicas y tecnologias que ayuden a los nifios y nifias con discapacidades.

*  Descansos cortos (receso del cuidado) para brindar a niflos y ninas con discapacidades o con necesidades
complejas y a sus familias, un descanso de sus rutinas cotidianas y de su funcion de cuidadores.

e Actividades después de las horas escolares y durante los fines de semana para niflos/nifias en situacion de
vulnerabilidad.

*  Apoyo emocional y conductual en las escuelas.

* Servicios de terapia y rehabilitacion, tales como fisioterapia, terapia ocupacional y terapia de lenguaje.

e Servicios de salud mental para nifios, nifias y adolescentes (CAMHS por sus siglas en inglés) para jovenes con
necesidades de soporte de salud mental.

Cuidado en familias substitutas:

* Una gama de diferentes modalidades de cuidado de acogida.
e Adopcion.

Hogares de cuidado especializado:

e (asa hogar para una minorfa de nifos y nifas con multiples necesidades complejas; estos hogares se ocupan
de grupos pequefnos de nifios y nifias (idealmente no mas de seis), y cuentan con personal altamente
capacitado.

Servicios para quienes salen del sistema de proteccion:

* Apoyo para aquellos que se independizan del sistema y para quienes estan en los programas de preparacion
para la vida independiente, que implica independencia financiera, desarrollo de habilidades para vivir de
manera independiente y construir redes de apoyo en la comunidad.

e Acceso a una vivienda adecuada.
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2. El proceso de transformacién del
cuidado de Fundamor

A partir del aflo 2000 Fundamor fue pionero en el proceso de transformacion del cuidado en Colombia. La organizacion
tuvo tres fases principales en el proceso:

* consideracién de un modelo de cuidado maés inclusivo
* planeaciény preparacion
* transicion y seguimiento.

A continuacion, se presenta el estudio de estas fases con el fin de mostrar el contexto y los aprendizajes de la
experiencia, de tal forma que se puedan tener elementos valiosos para iniciar un proceso de transformacion del
cuidado en Colombia, asi como los elementos para transformar modelos de cuidado familiar y comunitario para nifios y
ninas con VIH.

1. Consideracion de un modelo de cuidado mas inclusivo (2000-2015)

Fundamor abrioé su programa en 1992 para el tratamiento y el cuidado de adultos con VIH/SIDA. Debido a la

pobreza, a la falta de apoyo en la comunidad y a las barreras para el acceso a los servicios de salud — agravadas por la
estigmatizacion y discriminacion — niflos y nifas con VIH también fueron remitidos a Fundamor para que recibieran
tratamiento y cuidado. En 1996, con el apoyo del ICBF, Fundamor cambid oficialmente sus servicios, pasando de ofrecer
servicios para adultos a ofrecer servicios para nifos y nifas con VIH, incluyendo el cuidado institucional. Sin embargo, a
medida que los nifios y nifias crecieron, el personal y los directivos de Fundamor comenzaron a replantearse su modelo
y a analizar los temas relacionados con la inclusion y el futuro de los nifios y nifas para tener una vida independiente.

La primera fase del proceso de transformacién del cuidado de Fundamor fue la que tomd mas tiempo - mas de

15 afos. Durante este periodo, a medida que el personal se hacia mas consciente de los efectos negativos de la
institucionalizacion, Fundamor fue gradualmente considerando la posibilidad del cuidado familiar y comunitario. En
esta fase se centraron en aprender y explorar cual serfa la mejor manera de garantizar que las necesidades de los nifios
y nifas pudieran ser satisfechas a través de cuidados no institucionales. Uno de los primeros proyectos que crearon para
eliminar la estigmatizacion y la discriminacion, fue el de educacion e inclusion de los nifios y nifias en la comunidad. En
respuesta a que, algunas veces, las escuelas se negaban a aceptar nifos y nifas con VIH, en el 2000 Fundamor cre6 un
pre-escolar en sus propias instalaciones, en donde los nifos y nifas que no pertenecian a la institucion también podian
asistir. A esto se le llamd inclusion inversa porque se incorporaba a la comunidad el programa de Fundamor. A pesar de
no ser la solucion ideal, permitié que los nifios y nifas que vivian en la institucion tuvieran acceso a una educacion de
alta calidad, con sus companeros de la comunidad.

No todas las iniciativas tuvieron de inmediato resultados positivos. Alrededor de la misma época, Fundamor también
desarrollé la opcion de que los nifios y nifas vivieran en la instituciéon de manera parcial, para permitir que regresaran a
sus hogares durante el fin de semana. Sin embargo, algunas veces las familias no contaban con los recursos adecuados
para proveer alimentos nutritivos o para cumplir con los esquemas estrictos de los medicamentos, lo cual significaba
que en algunos casos la salud de los nifos y nifas se viera comprometida. Esta situacion termind por reforzar la creencia
generalizada entre el personal de Fundamor que el cuidado institucional era la mejor alternativa para garantizar el
cuidado fisico (salud) de los nifios y nifas, en la medida en que el apoyo de la comunidad era insuficiente. No obstante,

los directivos de Fundamor segufan comprometidos con la idea de que las familias debfan cuidar de los nifios y nifas.
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Trabajando con Nifos de los Andes (ahora Children Change Colombia), Fundamor pudo adaptar sus guias para el
cuidado institucional (Proyecto de Atencién Institucional — PAI)®'y desarrollar varios programas vocacionales. Estos
programas sirvieron de inspiracion para que se disefaran politicas publicas que definian la preparacion de los jovenes
para vivir de manera independiente. El éxito de los programas planted otras dudas acerca de la institucionalizacion y los
mismos jovenes comenzaron a cuestionarse por qué ellos/ellas no podian tener una familia o una vida independiente
como otros jovenes.

Inspirado por iniciativas de Africa durante el Congreso Mundial de VIH celebrado en México en el 2008, Fundamor
reafirmo su compromiso de lograr el cuidado familiar y comunitario de los nifios y nifias con VIH, asi como la
importancia de escuchar sus voces. Cred una alianza con UNICEF Colombia para brindar a los nifios y nifas una
plataforma en la que pudieran expresar sus opiniones. En conjunto, organizaron el Primer Foro Nacional de VIH, en

el cual los nifos y nifas pudieron expresar sus sentimientos y opiniones. Fue en este momento que los nifos y nifas
aprovecharon la oportunidad para plantear sus preocupaciones acerca de la estigmatizacion y la discriminacion, y la
importancia de tener una familia. También se desarrollé la herramienta para la revelacion del diagnostico de VIH en
nifos, nifas y adolescentes, la cual fue la primera herramienta en su tipo, creada para apoyar la divulgacién confidencial
del diagndstico de VIH. Esta herramienta se utiliza en la actualidad a nivel nacional, internacional (en paises como
México y El Salvador) y en diferentes contextos relacionados con la atencion a la salud.

Durante este periodo, Fundamor era ya reconocido por su trabajo con nifios y nifas con VIH, e incluso fue galardonado
en la region. Estos reconocimientos provenian de organizaciones como el Ministerio de Educacion de Colombia, el
Banco Interamericano de Desarrollo, la Comisién Econdmica para Latinoamérica y el Caribe (CEPAL), entre otros. A pesar
de los elogios por su trabajo, Fundamor no se desvié de su convencimiento de que era necesario cambiar su modelo de
cuidado. En el 2015, la Junta Ejecutiva tomd la decision de abandonar completamente el cuidado institucional e iniciar
un proceso de transformacion del cuidado.

Fundamor tuvo varias razones para tomar la decision de transformar el modelo de cuidado, pero la consideracion
primordial fue la de garantizar los derechos y los principios estipulados en la Convencién de las Naciones Unidas sobre
los Derechos del Nifio. Los aspectos principales que impulsaron la decisién de transformar su modelo de cuidado
fueron: mejorar las vidas de niflos y nifas vy la satisfaccion de sus necesidades emocionales, y garantizar sus derechos a
la salud, a la educacion, a la no discriminacion y a una vida en familia.

“La transformacion del cuidado es necesaria e importante porque el VIH es una
enfermedad cronica con la cual es posible vivir sin que sea necesario recluirse.
Adicionalmente, la institucionalizacion no permite desarrollarse como ser humano...
esto es algo fundamental que he aprendido. Hablamos de cosas sencillas... por
ejemplo el hecho de que a los 18 arnos no saben cocinar. ;Como te las arreglarias en
la vida si no puedes ni siquiera cocinar? Nuestro mensaje a los adultos jovenes con
VIH es que si pueden vivir y pueden vivir bien.”

Especialista en salud, Fundamor
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2. Planeacién y preparaciéon (2015-2016)

Luego de la decision de la Junta Directiva de Fundamor sobre la transformaciéon del modelo de cuidado, a comienzos
del 2015, Fundamor amplié su busqueda de organizaciones que trabajaran en el area. A través de colegas en la
organizacion Niflos de los Andes, Fundamor se enterd del trabajo que Lumos estaba realizando para transformar los
sistemas de cuidado infantil en el mundo. En abril de 2015, el Director de Fundamor contactd a Lumos, buscando
asesorfa sobre como seguir avanzando con los planes de transformacion. Inicialmente, Lumos suministré documentos
de orientacion e investigaciones sobre el proceso de transformacion, con la finalidad de ayudarles en sus andlisis, e
invité al Director de Fundamor a la capacitacion en Londres sobre la Transformacion del Cuidado.

Posteriormente, Fundamor desarrollé una estrategia de incidencia con la finalidad de influir en el ICBF y trabajar en
alianza con otras organizaciones, como UNICEF, y otros operadores de cuidado institucional que querfan transformar
las modalidades de cuidado institucional del sistema de proteccion. El razonamiento alrededor de la necesidad de
transformar el cuidado institucional se discuti¢ inicialmente con la Directora de Proteccion del ICBF en Bogota. La idea
tuvo una respuesta mixta y de preocupacion, porgue el ICBF afirmdé que no estaban audn plenamente preparados para
una transformacion total del sistema de cuidado infantil en el pais. No obstante, Fundamor tomo la valiente decision
de continuar con sus planes y envié una carta oficial al ICBF comunicando la decisién de poner fin a la modalidad

de cuidado institucional (internado). La carta sefalaba la importancia de la inclusion, la necesidad de desarrollar
habilidades para ser independiente y el cuidado familiar para garantizar el bienestar de los niflos y nifas. EI ICBF
entendié y aplaudié su intencion; sin embargo, el ICBF segufa firme en su opinidn de que el sistema, en su conjunto, no
estaba listo para el cambio.

La preparacion del proceso con el sistema de proteccion fue un tema importante para Fundamor. Existia el temor

por parte del personal de Fundamor que, una vez se cerrara la modalidad de cuidado institucional, no fuera posible
asegurar buenas familias sustitutas para los nifios, nifas y los jovenes; o que los nifios, nifias y jovenes terminaran siendo
ubicados en otra institucion. Asi mismo, les preocupaba el impacto emocional en los nifos, ninas y jévenes del proceso
de transformacion del cuidado.

Durante esta fase, la Directora de Proteccion del ICBF propuso que Fundamor se convirtiera en un operador de Hogares
Sustitutos y, de esta manera, pudiera seleccionar, gestionar y supervisar a las familias de acogida y la ubicacion de los
nifos y nifas. Fundamor se mostrd abierto a la idea, pero la autoridad regional no considerd que fuera necesario tener
otro operador de servicios de hogar sustituto en la region. La autoridad regional también dijo que, aun cuando se le
otorgara una licencia a Fundamor, Fundamor tendria que buscar el minimo requerido de 25 familias sustitutas por su
propia cuenta para convertirse en operador. Este es un proceso muy complejo e implica un enorme riesgo financiero,
porque el ICBF da financiamiento de acuerdo con el nimero final de familias identificadas, no en relacion con el
proceso de busqueda. Considerando este riesgo y las reservas de la oficina regional, Fundamor decidié no proseguir
con esta opcién. Sin embargo, abrié un programa de Centro de Desarrollo Infantil (primera infancia), que todavia esta
en funcionamiento.

El enfoque, un tanto rigido y burocratico de la oficina regional del ICBF, limité la capacidad de Fundamor para poner en
practica todos los aspectos de la transformacién del cuidado con el nivel de calidad deseado. El anélisis retrospectivo
evidencié que, entre las autoridades regionales, existfa la firme creencia de que los nifios y nifas estdn mejor cuidados
en instituciones, especialmente si tienen una condicién médica como el VIH. Si bien es cierto que la oficina nacional de
ICBF apoyaba la iniciativa de Fundamor sobre la transformacion de su servicio de cuidado, la falta de apoyo de la oficina
regional obstaculizé el avance. A pesar de las barreras, el proceso se inici¢ oficialmente en diciembre de 2015.
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3. Transicién y seguimiento (2016-2018)

Cuando se inici¢ el proceso, Fundamor y la oficina regional del ICBF acordaron un plazo estricto de un afo, siendo la
fecha de culminacion el mes de diciembre de 2016. En conjunto redactaron un plan de transformacién del cuidado que
preveia que todos los nifos y nifas serian ubicados en cuidado familiar al mismo tiempo. La razén fundamental de este
plan tan estricto fue que Fundamor no querfa prorrogar el contrato de operador de cuidado institucional (internado)
que habfa firmado con el ICBF. Sin embargo, se presentaron varios obstaculos en el proceso de transformacion del
cuidado que hicieron imposible cumplir con este plazo. El més dificil fue la falta de familias substitutas. El defensor de
familia que tomaba la decision final respecto a la ubicacion de los nifos y nifias no brindd apoyo suficiente al proceso y
ninguno de los nifos y nifas fueron ubicados en familias substitutas ese afio. Ademas, el miedo, la estigmatizacion y la
discriminacion relacionada con el VIH significéd que los operadores de familias sustitutas estuvieran renuentes a ubicar a
ninos y nifas con VIH en las familias.

A finales de 2016, el proceso de transformacion del cuidado aiin no se habfa completado, lo cual significd que
Fundamor estaba operando un programa de externado (no residencial), el pre-escolar (Centro de Desarrollo Infantil), y
el cuidado institucional tradicional, ya que todavia les seguian refiriendo nifios y nifas. En este punto, Fundamor se dio
cuenta de la necesidad de una transformacion més gradual, donde se pudieran ubicar a los nifios y nifias cuando se
presentara la disponibilidad de familias sustitutas y brindando suficiente tiempo para prepararlos para el traslado que
cambiaria sus vidas. Este modelo era un riesgo financiero evidente para Fundamor, ya que el financiamiento del ICBF se
calcula de acuerdo con el nimero de nifos y nifas atendidos y se reduciria cada vez que un nifo o una nina saliera de
Fundamor. Sin embargo, esa fue la decisién correcta para los nifios y nifias. Para apoyar esta decision de transformarse
de manera gradual, Lumos proporcioné ayuda financiera a Fundamor durante el 2017 y el 2018. Esto le permitié a
Fundamor preparar cuidadosamente a los nifios y nifias, transferirlos a sus nuevas ubicaciones por fases y hacerles
seguimiento después de que se trasladaron. Ademas, el financiamiento adicional le permitié a Fundamor mantener sus
programas actuales y apoyar a los nifos y nifas que permanecieron bajo su cuidado, asi como desarrollar y ejecutar un
plan de seguimiento minucioso para los nifos y nifas que se habian transferido. Lumos también apoyd a Fundamor
con los planes de identificacion de hogares sustitutos y con aportes técnicos para el proceso de transicion, con el fin de
garantizar que se cumplieran las mejores practicas, dentro de las restricciones normativas.

Identificar familias sustitutas

Dado que la responsabilidad legal de identificar familias estd en manos del operador de la modalidad de Hogar
Sustituto, Fundamor trabajé con ellos estrechamente para construir e implementar el plan de sensibilizacion y
reclutamiento. A mediados del 2017, Fundamor disei¢ tres grandes talleres sobre VIH, dos de los cuales fueron para
150 familias sustitutas ya establecidas. Los talleres fueron exitosos e inmediatamente después, 46 familias sustitutas

ya establecidas expresaron su deseo de tomar bajo su cuidado nifos y nifias con VIH. No obstante, cuando Fundamor
contactd a la oficina regional del ICBF solicitdndoles continuar con el proceso para estas familias, la respuesta oficial
fue que ninguna familia queria cuidar a nifos y nifas con VIH. En el taller para nuevas familias sustitutas potenciales, 50
familias mostraron interés, pero solo tres aprobaron los criterios del ICBF para ser aceptadas como familias sustitutas.

Durante este tiempo, ninos y ninas seguian siendo remitidos a Fundamor. Sin embargo, Fundamor decidié no aceptar
mas nifos y nifas, y éstos fueron remitidos al operador de hogar sustituto que no tenfa experiencia alguna en el
manejo del VIH y, por lo tanto, contactaba a Fundamor para solicitar asesoria. Con el apoyo suministrado por Fundamor,
el operador selecciond un total de siete familias sustitutas (tres nuevas y cuatro ya establecidas), con capacidad de
cuidar a 12 nifos y nifas. Estos 12 nifos y nifas estarian bajo la autoridad legal de dos defensoras de familia diferentes.
Puesto que Fundamor no tenia licencia para este tipo de cuidado, el personal de Fundamor no podia legalmente hacer
seguimiento a los nifos y nifas. Una de las defensoras de familia apoyaba el proceso de transformacion del cuidado de
Fundamor y reconocia que se favorecia el interés superior del nifio si Fundamor continuaba monitoreando las nuevas
ubicaciones. Sin embargo, la otra defensora de familia se mostré mas renuente, lo cual impidié que Fundamor pudiera
hacer sequimiento efectivo y monitoreara a todos los nifios y nifias.
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Previamente, a sugerencia de la oficina Nacional del ICBF, Fundamor también presentd una propuesta de un plan
integral de seguimiento para los nifios, nifas y familias que habian salido del cuidado institucional. Este plan se disefid
teniendo en cuenta las necesidades de las familias y de los niflos y nifas, basado en el conocimiento y en la experiencia
que Fundamor habia acumulado ayudando a nifios y nifas con VIH a lo largo de los dltimos 20 afos. Este plan cubria:
ayuda para garantizar el acceso a servicios de salud adecuados; asesoria legal para tener acceso a los servicios; apoyo
psicoldgico; y visitas domiciliarias. El plan fue aceptado por la oficina nacional del ICBF, pero no fue aprobado por la
oficina regional del ICBF, ya que Fundamor no era un operador de hogares sustitutos, por lo cual no tendria derecho de
hacer el sequimiento de los nifios y nifas que permanecian en el sistema de proteccion.

Involucrar a los nifios, nifas y jovenes

Fundamor considerd esencial involucrar a los nifos, nifas y jovenes en el proceso y tener conversaciones abiertas

con todos. El equipo empezd a sostener conversaciones con los nifos, nifas y jovenes acerca de la transformacion

del cuidado, y se les consultéd durante todo el proceso. Sin embargo, no siempre fue posible complacer los deseos

de los niflos y nifas. Por ejemplo, muchos querian trasladarse a hogares sustitutos, pero no habia suficientes familias
sustitutas. Adicionalmente, el proceso de toma de decisiones y aprobacién para los cuidadores sustitutos tomaba un
largo tiempo, lo cual generaba ansiedad en los nifios y nifas. Posteriormente, la oficina regional del ICBF cambid el

plan inicial y propuso ubicaciones alternativas, como el programa de preparacion para la vida independiente. Estas
ubicaciones se daban con muy poco preaviso, lo cual significaba que no fuera posible seguir el procedimiento idéneo
de transicion, que incluia una adecuada preparacion de todos los nifios y nifas. Por ejemplo, las reuniones previas entre
las familias sustitutas y los nifos y nifas son cruciales para una transicion exitosa, pero esto sélo fue posible hacerlo con
una familia sustituta por los cambios repentinos y exigencias del sistema de proteccion. Una de las madres sustitutas
reconocio la importancia de este encuentro:

“Tuve la oportunidad de conocerlos (un nino y
una nina) en Fundamor. Es una magpnifica idea ir a
conocerlos antes de que los ubiquen. Es mejor que
si llegan y nos sentimos como extranos. Al menos

ya nos habiamos visto y sabian quién iba a ser su
madre sustitutar.”

Madre sustituta

Cuando hablaban acerca de su experiencia sobre el traslado a una nueva ubicacion y de las relaciones con el defensor
de familia, los nifos, las nifas y las familias expresaron que algunas veces sentian que nos los escuchaban:

“Decian [el defensor de familia] que yo ya no podia ir a una familia sustituta
porque ya era una adulta e iba a empezar a estudiar... pero no entiendo por qué? lo

que realmente queriamos era el amor de una familia, ser parte de una familia”
Mujer joven durante un grupo focal



Fundamor Informe 20719 Pagina 30

La falta de claridad sobre el proceso, el cambio repentino de planes, las decisiones por parte de las autoridades y las
dificiles relaciones con los defensores de familia, ocasionaron estrés y desconfianza entre varios de los involucrados. Sin
embargo, es importante mencionar que estas experiencias no necesariamente fueron generalizadas y habia defensores
de familia que cooperaban plenamente con el proceso de transformacién del cuidado. Estos defensores trabajaban
con Fundamor para facilitar el monitoreo y el seguimiento, tenfan buenas relaciones con los nifos, nifias y jovenes, y
otorgaron el permiso para hacer esta investigacion:

“Mi defensor de familia me conoce desde que era pequeno, y me valora.”

Un joven durante un grupo focal

Para enfrentar estas preocupaciones, Fundamor defendia la participacién de los nifios y las nifas en el proceso oficial,
solicitando al sistema de proteccion que los escuchara, incluso empleado procedimientos legales para garantizar su
derecho a ser escuchados.

Proceso de transicion

Todos los nifos, nifas y jovenes expresaron tener sentimientos encontrados acerca del proceso. Por un lado, se iban de
un lugar en donde la mayorfa habfa pasado toda su vida, un lugar en donde habfan creado lazos fuertes con amigos,
cuidadores, y con el personal de Fundamor. Por otro lado, tenian curiosidad por experimentar la vida familiar y por

ser mas independientes. Expresaron sentimientos de temor de que el proceso de transformacion del cuidado no
funcionara, pero también estaban emocionados con el cambio.

“Donde estoy ahora hay problemas, pero creo que es importante tener problemas y
enfrentarlos. Yo no queria quedarme en una fundacion (institucion) de por vida, en
donde todo me lo hacian. Ahora me resulta realmente dificil ocuparme de mis citas
meédicas y organizar mi medicina, pero algtn dia tenia que hacerlo.”

Mujer joven durante un grupo focal

A pesar de las dificultades del traslado a las nuevas ubicaciones y de la tristeza por dejar a sus amigos, los jévenes tenfan
claridad de que nunca regresarian a una institucion:

“Me quedaré acd porque es la primera vez que he vivido en una casa con una
familia... Puedo salir y jugar, ella (la madre sustituta) nos lleva al parque y me
gusta estar con ella.”

Adulto joven que vive con una familia sustituta

A medida que los nifios y nifias salian de Fundamor, el soporte financiero de Lumos fue crucial para mantener el equipo
hasta el final de noviembre de 2017, y para que se pudiera apoyar el seguimiento y la transicion. Varias actividades
desarrolladas ayudaron a los nifos, nifas y jévenes a prepararse para sus nuevas ubicaciones. Fundamor, con asesorfa
de Lumos, inici¢ actividades como escribir libros sobre historias de vida, ®* preparar cajas de recuerdos, y preparar

y empacar sus maletas.®* Estas actividades ayudaban los nifios y nifias con los aspectos emocionales del traslado, a
despedirse de sus amigos y cuidadores, y a fomentar relaciones con sus nuevas familias.
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Las nuevas ubicaciones

Un total de 52 nifios, nifas y jovenes fueron parte del proceso de transformacion: 15 en el 2016y 37 en el 2017. Luego
de las evaluaciones y para finales de 2017, de los 52 nifios, nifas y jovenes:

* 11 regresaron con sus familias de origen con el apoyo adecuado
*  9fueron adoptados

* 12 se ubicaron en familias sustitutas

* 8se ubicaron en el programa para la vida independiente

* 3 pudieron vivir de manera independiente.

Sin embargo, a pesar de los mejores esfuerzos por parte de Fundamor para ubicar a todos los nifos, nifas y jévenes en
cuidado familiar, 9 nifos, nifas y jévenes se trasladaron a otras instituciones, pues no se habian encontrado a tiempo
familias y la licencia de operador de internado de Fundamor estaba llegando a su fecha de vencimiento. Sin embargo,
durante el curso del 2018, se presentaron algunos cambios adicionales en los tipos de ubicaciones. Algunos nifios y
nifas en familias sustitutas se reunieron de nuevo con sus familias de origen y otros fueron reubicados al programa para
la vida independiente.

Familia Familia de S . Programa para una
. . Institucion Adopcion e X
sustituta nacimiento vida independiente

0 4 2 7 0 2 15
12 11 9 9 8 3 52
8 14 9 9 6 5 1 52
- Se ubicaron 52 nifos y nifas

Independiente Hogardepaso  Total
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Numero de nifos y ninas por genero y edad cuando salieron de Fundamor

m Mujeres m Hombres
15
10
5 I I . )
-
. . - I e
Menores de 5 10-14 15-19 Mayores de 20

Base: todos los 52 nifios y nifias que fueron parte del proceso de transformacién de Fundamor.

Hogar sustituto

Dado que no habfa familias sustitutas disponibles para todos los nifios, nifas y jovenes, algunos se ubicaron en el
programa de preparacion para la vida independiente. Este programa también se considerd mas adecuado para adultos
jévenes que una familia sustituta. No es raro que los padres se muestren renuentes a ofrecer cuidado a adolescentes
por temores respecto a la seguridad y las expectativas de una conducta dificil.® Esto también se menciond en algunos
de los casos con los que tuvo que lidiar Fundamor. Sin embargo, estas dificultades se pueden superar con capacitacion
y apoyo a la familia, antes de que lleguen los jévenes, y brindando soporte durante toda su permanencia, por ejemplo,
sobre coémo lidiar con un comportamiento desafiante.

Programa de preparacion para la vida independiente

El programa de preparacion para la vida independiente es una casa hogar. Sigue siendo un servicio residencial en
donde los jovenes son supervisados por cuidadores, pero con un mayor grado de responsabilidad por su propio
cuidado, la asistencia a las citas médicas y la administracion de su propio dinero. Esto es especialmente importante
en el caso de jovenes criados en instituciones, que tal vez no han adquirido todas las destrezas sociales pertinentes o
desarrollado sus propias redes de apoyo en la comunidad.

Los que participaron en el proceso de transformacion del cuidado de Fundamor resaltaron que el programa para la
vida independiente no brindaba apoyo emocional y que los adultos jovenes querian tener una estrecha relacion con
una persona en la que confiaran. No obstante, lo que les producia mas tensién y sufrimiento era que el programa para
la vida independiente no era el plan inicial, no era lo que los jovenes habian deseado. Este cambio de ubicaciony la
incertidumbre fue reconocido, repetidamente, por el pequefio grupo de jovenes que expresé su desilusion y angustia
durante el proceso:
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Este cambio de ubicacion y la incertidumbre fue reconocido repetidamente por el pequefo grupo de jovenes que
expreso su desilusion y angustia durante el proceso:

“No tengo idea de lo que es una familia,
lo que es el amor de una madre y
cuando dijeron que iba a ir a donde

una familia... entonces uno empieza

a prepararse para eso... pero luego
cambian de opinion, y ; ahora qué?”

Hombre joven durante un grupo focal

Sin embargo, el programa para la vida independiente brind¢ lecciones y experiencias valiosas para los jovenes. Ahora
estos jovenes enfrentan importantes desafios que los ponen fuera de su zona de confort, haciéndolos conscientes
de los beneficios y de las responsabilidades que acompafan la edad adulta, y ddndoles cierta independencia. Estén
emocionados de empezar a hacer cosas sencillas que no podian hacer dentro de la institucién, ® como cocinar y
gestionar sus citas médicas:

“Me hubiera gustado que durante mi vida en la institucion no hubieran sido tan
sobreprotectores con nosotros y que nos hubieran dejado hacer mds cosas como
cocinar. No podiamos entrar a la cocina porque nos podiamos quemat... Yy entiendo
que la intencion era para nuestro bien, pero siento que eso nos hacia dano.”

Mujer joven durante un grupo focal

En el programa de preparacion para vida independiente, los jovenes tienen mas libertad que en la institucion para
aprender a vivir en sociedad como adultos. Esto lo han reconocido no solo los adultos jovenes, sino también la
Coordinadora de Transformacién del Cuidado de Fundamor:

“Estan empezando a aprender a priorizar, a administrar dinero, a saber donde
comprar su propia ropa, como negociar, ;me entiendes? Las cosas que uno hace
en una vida normal. Decidir si van a gastar todo el dinero o si van a ahorrar
una parte.”

Coordinadora de Transformacion del Cuidado de Fundamor

Los adultos jouenes que participaron en el grupo focal estuvieron de acuerdo
en que aun cuando el proceso de ubicacién no era lo que ellos esperaban y que
algunas veces fue dificil, ahora estdn felices con el cambio, pues les ha dado
mds independencia.
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Resultados del seguimiento a los nifios y nifas

Fundamor se enfrenté a una serie de barreras inesperadas cuando tuvo que hacer el seguimiento a los 52 nifos, nifas

y jovenes que fueron parte del proceso de transformacion. Fueron varias las razones, incluyendo barreras legales

que impedian a Fundamor hacer actividades de seguimiento. En los casos en que los nifios o nifas regresaron a su
familia de origen, Fundamor pudo llevar a cabo las actividades de seguimiento, ya que las familias lo autorizaron. Sin
embargo, en el caso de los nifios y nifias que se ubicaron en familias sustitutas o en el programa de vida independiente,
Fundamor tuvo que depender de la apertura de los defensores de familia para que les permitieran hacer el seqguimiento.
Fundamor no pudo realizar actividades de seguimiento de los nifios y nifas adoptados, dado que legalmente no estd
permitido.

De acuerdo con el seguimiento que se le permitio realizar a Fundamor, el equipo psicosocial brindé informacion
acerca de cémo estaban los nifos y nifas a finales del 2018. Los graficos a continuacion se basan en 34 nifos y nifas
reintegrados a sus familias y ubicados en entornos familiares (hogar sustituto).”

El 79% de los nifios y nifias ubicados en ambientes familiares y comunitarios estad en zonas urbanas y el 24% vive en
areas en donde se reportan problemas con el conflicto armado. Andlisis adicionales de la informacién revelan que
los nifas, niflas y familias que viven en éreas rurales en donde existe conflicto armado, son los que tienen mayores
dificultades para acceder a servicios.

¢Ubicacién urbana o rural? ;Presencia de conflicto armado en la localidad
Rural/ Urbana donde se ubicé al nifo o la nina?

Rural Si

.No

B Ubana

Base: Todos los nifios y nifias en cuidado familiar o comunitario.

Alinicio del proceso, se presentaron preocupaciones sobre el posible deterioro de la salud de los nifios y nifias y porque
su calidad de vida fuera a empeorar cuando se trasladaran de la institucion a la comunidad. Sin embargo, esto no ha
ocurrido. Los datos de Fundamor muestran que:

e El185% de los nifos y nifas se adaptd bien a sus nuevas ubicaciones

e E194% ha hecho nuevas amistades

e El71% tiene “facil acceso”a servicios de salud o educacion en el area donde vive
*  EI68% estd asistiendo a la escuela o a otro tipo de educacion.
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Adaptacion y acceso a los servicios (2018)

;Se adaptd bien el nifo o la nifa a la nueva ubicacion? 85% 12% EES
;Tiene el nifo o la nifia nuevos amigos aparte de los companeros de la institucion? 3"3/00/

0
iEs facil tener acceso a salud/educacién en el drea en donde vive el nifio a la niRa? 71% 29%

;Asiste el nifio o la nifa a la escuela/algun tipo de educacion? 68% 26% 3‘;/"%
;Presenta el nifio o la nifia una buena adherencia al tratamiento? 65% 18% 3%

;Participa el nifo o la nifa en actividades comunitarias? 41% 53% 3%

N » . . . m S mNo No aplica No hay informacién
Base: todos los nifios y nifias en cuidado familiar o comunitario (34)

En relacion con la salud fisica, es sorprendente que en el 80% de los casos se mantuvo igual o mejord, en comparacion con
el momento en que salieron de Fundamor; ademas se reportd que el 65% tenia buena adherencia al tratamiento. Esto es
importante ya que asegurar una buena salud fisica en la comunidad para los nifios, nifas y jévenes con VIH era una gran
preocupacion para muchos de los involucrados en el proceso de transformaciéon. Ademas, se reportd que la salud mental
0 emocional mejord o se mantuvo igual en el 82% de los nifos y nifas. Se reportd un mejor comportamiento en el 47% de
los nifios y nifas, en comparacion a cuando salieron de Fundamor. Y, en mas de la mitad de los casos (53%), se reporté que
el desempeno escolar de los nifos y nifnas habia mejorado desde que salieron de Fundamor.
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Cambios a partir del momento en que los nifos y niinas salieron de Fundamor (2018)
iMejord, empeord o se mantuvo la salud fisica del nifo en 306
comparacién con su estado antes de salir de Fundamor?

iMejord, empeord o se mantuvo igual el desempefo escolar

del nifio en comparacién con su desemperio antes de salir de 53% 35% 3%

Fundamor?

iMejord, empeord se 0 mantuvo igual la conducta del %
nifo en comparaciéon con su desemperio antes de 3%
salir de Fundamor?

iMejoro, empeord se o mantuvo igual la salud

mental/emocional del nifio en comparacién con su %
desempeno antes de salir de Fundamor?

m Mejor6  m Se mantuvo igual Empeord = No aplica No hay informacién

También se reconocieron cambios positivos por parte de los cuidadores sustitutos y el equipo de Fundamor durante las
entrevistas:

“El equipo de Fundamor estaba sorprendido y afirmaban que el nino (que tiene
discapacidades cognitivas), habla mucho mds y su piel estd mejor. Creo que ha

cambiado y parece realmente feliz acd... Creo que es un cambio positivo.”
Madre sustituta

Cabe sefialar que es preocupante que la salud fisica y mental de algunos nifios, nifas y jévenes se deteriord luego de
salir de la institucion. Fundamor continda haciendo seguimiento en su esfuerzo por garantizar mejoras en la salud de
todos los nifos y niAas.

Menor dependencia del cuidado institucional

Los nifios, nifas y jovenes con VIH son uno de los grupos mas vulnerables que tienden a quedarse al final en el proceso
de transformacion del cuidado en muchos paises. En Colombia, se le dio prioridad a este grupo y el ICBF y Fundamor
han abierto el camino para cambiar la dependencia del cuidado institucional y aumentar el cuidado familiar. En el 2018,
de todos los ninos y nifas en el sistema de cuidado, 35% estaban en cuidado institucional, 32% en hogares sustitutos

y 33% estaban siendo apoyados en sus familias. En el 2005, 42% de los nifios, nifas y jovenes con VIH en el sistema de
proteccion recibian apoyo en cuidado institucional, 41% en hogares sustitutos y 16% recibian ayuda en su familia. En

el 2018, de los nifos, nifias y jévenes que habian sido parte del proceso de transformacién de Fundamor, 31% recibian
apoyo en cuidado institucional, 15% en hogares sustitutos y 44% en su familia de origen o en familias adoptivas.

Dependencia del cuidado residencias

Todos los nifios y nifias en el sistema de cuidado 35% 32% 33%
colombiano en 2018 (32.292)

Nifios y nifias con VIH en el sistema de cuidado 42% 41% 16% (A4
colombiano 2005 (152)

Nifios y nifias con VIH luego del proceso de 31%
transformacion del cuidado de Fundamor en 2018 (52)

15% 44%

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

B Residencial (institucion ™ Hogar m Apoyo familliar Esperando Vida
y casa hogar) sustituto (de nacimiento y adoptado colocacion independiente
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Acciones iniciadas y herramientas utilizadas en el proceso de transformacion del cuidado

Acciones iniciadas y herramientas utilizadas en el proceso de transformacion del cuidado

Fase Acciones iniciadas/abordaje Métodos/herramientas

1. Talleres de sensibilizacién para la comunidad educativa.

1. Inclusién inversa. Creacion de un pre-escolar y talleres para combatir la
2. Adaptar el plan de accion estigmatizacién y la discriminacion.
institucional a las necesidades = 2. Reuniones periédicas de planeacion estratégica
de los nifos y nifas. y discusiones, incluyendo la revisién de las guias
3. Creacién de nuevos programas nacionales de cuidado del ICBF.
. ‘. de cuidado (el programa para 3. Investigar modelos de cuidado nacionales e
Consideracion de un i ; . .
. . vida independiente). internacionales.
modelo de cuidado mas o . . L
. . . 4. Fortalecimiento de la 4. Cursos vocacionales para nifos y ninas, de acuerdo
inclusivo - inicio s - .
participacion de los jévenes y con su edad, a fin de prepararlos para una vida adulta
experiencias compartidas. independiente.
5. Fortalecimiento de los servicios = 5. Discusiones con los nifios y nifas sobre autonomia,
para nifos y nifias con VIH y sus inclusién y su futuro. Desarrollar el primer foro nacional
familias. sobre nifos y nifias con VIH.

6. Herramienta para la revelacion del diagnéstico de VIH
en ninos, ninas y adolescentes.

1. Encontrar aliados nacionales e internacionales para
apoyar el proceso de transformacién del cuidado
(Lumos, The Global Fund).

1. Construccion de alianzas. 2. Leer las guias de Lumos sobre la reforma del cuidado,
2. Proceso de preparacion para la investigar experiencias previas. Desarrollar modelos
transformacion. de costos e implicaciones presupuestarias de la
Planeaciény 3. Informar al ICBF sobre la transformacion. Capacitaciéon en Transformacion
preparacion decision de transformar el del Cuidado.. Establecimiento de nuevos programas
cuidado. de servicios no residenciales. Escribir un plan de
transformacion
del cuidado.

3. Reuniones nacionales y regionales sobre las reformas.
Acciones de incidencia para apoyar la reforma 'y
acuerdos con el ICBF.

1. Sensibilizacién acerca de la 1. Talleres y conversaciones para el personal de
reforma del cuidado. Fundamor, directores, nifios y nifas, sobre el plan de
2. Identificar nuevas familias transformacion.
.. sustitutas. 2.Uso de las redes sociales.
Transiciony . s
.. 3. Atacar el miedo, la 3. Talleres con los proveedores del ICBF y familias
seguimiento . L .
estigmatizaciény la sustitutas.
discriminacién para encontrar  4.Creacién de un plan integral para apoyar a las familias
familias. en colaboracién con el ICBF.

4. Plan de seguimiento.
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3. Consideraciones clave en la
reforma del modelo de cuidado

Colombia cuenta con un sistema integral de proteccién a la nifiez, con profesionales capacitados que brindan apoyo

a los nifios y nifias en situacion de vulnerabilidad y a sus familias en todo el pafs. Sin embargo, la falta de servicios o la
dificultad para su acceso en algunas zonas y para ciertos grupos, significa que muchos nifios y nifas siguen ingresando
al sistema de proteccion en la modalidad de cuidado institucional, en detrimento de su interés superior. Esto no sélo es
potencialmente perjudicial para los nifios y nifas, sino que ademas es muy costoso. El cuidado en familia y los servicios
basados en la comunidad son mas efectivos que el cuidado institucional, ademas de ser menos costosos y producir
mejores resultados en el desarrollo de los nifios y nifias. Sin embargo, existen muchos desafios para la transformacion
del cuidado, como lo demuestra la experiencia de Fundamor. Los principales desafios identificados se presentan a
continuacion, junto con las lecciones aprendidas y las recomendaciones sobre como afrontar estos problemas.

Planeacién y coordinacion de la reforma

La transformacion del cuidado debe ser un proceso planeado minuciosamente, en donde el interés superior de cada
nifo y nifa sean el punto central de cada decision que se tome. Todos los elementos del proceso deben planificarse
y presupuestarse cuidadosamente, y deben identificarse los recursos con el fin de garantizar una implementacion
de alta calidad y su sostenibilidad. Si no hay una adecuada planeacion y gestion, existe el riesgo de fracasar en la
transformacion del cuidado y de que no sea sostenible, o cual puede ocasionar mayores dafios en los nifios y nifias.

Con el fin de ejecutar efectivamente los planes, es indispensable que la organizacidon que opera la modalidad de
cuidado institucional coordine y acuerde todo el proceso de reforma con la oficina regional de ICBF. Debera existir
un acuerdo por escrito entre todas las partes involucradas, ya que sin el pleno apoyo del ICBF serd imposible llevar
a cabo la transformacién del cuidado. Sin el compromiso de todas las autoridades en los principales componentes
de una transformacion del cuidado de alta calidad, las decisiones pueden afectar negativamente a los nifios y nifias.
Desafortunadamente, esto fue lo que ocurrié con un grupo pequefo de nifios y nifias en el proceso de Fundamor.

Fundamor tenfa un fuerte apoyo de la oficina nacional del ICBF para la transformacion, pero la oficina regional no dio
su pleno apoyo. En consecuencia, el avance de cada etapa dependia de la voluntad y aceptacion de cada autoridad
involucrada, en vez de tener una base solida en un acuerdo. Esta falta de compromiso generd confusion y tension.

Se seguian direccionando nifos y nifias a la modalidad de internado de Fundamor, a la vez que se trabajaba con
empeno para cambiar el modelo de cuidado y se trataba de garantizar alternativas familiares y servicios basados en la
comunidad para los nifios y nifas que ya se encontraban en la modalidad de cuidado residencial.

El problema fundamental no eran las personas individualmente, sino que el sistema de protecciéon de la nifiez y

sus distintos actores no siempre colaboraban ni coordinaban efectivamente su trabajo, y no habia consenso sobre

el proceso de transformacién. Esto dio lugar a un proceso de toma de decisiones subjetivo que obstaculizaba una
accion coordinada. El resultado fue un impacto negativo directo sobre algunos nifios y nifas, que incluyd insuficiente
disponibilidad de hogares sustitutos; tiempo insuficiente asignado para encontrar ubicaciones alternativas, o para
preparar a los nifos y nifas para las nuevas ubicaciones; poca participacion significativa de los nifios y nifias; y barreras
para un adecuado seguimiento de los nifos y nifias en sus nuevas ubicaciones.

Debe destacarse que al inicio del proceso, el ICBF a nivel nacional expresd su opinidn de que aln no estaban listos para
la transformacion del cuidado. A pesar de que la oficina nacional de ICBF apoyaba el programa pionero de Fundamor
para la reforma, evidentemente era necesario tener mas tiempo para crear conciencia, capacitar y preparar al equipo
regional del ICBF vy, en particular, a los defensores de familia de los nifias y nifas.
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Objetivos arbitrarios

La oficina nacional del ICBF y Fundamor fijaron un plazo inicial hasta diciembre de 2016, que efectivamente era
solamente un afo para completar todo el proceso de transformacion, y que inclufa identificar nuevas ubicaciones,
preparar a los ninos y nifas, y garantizar que tuvieran una transicidon segura a sus nuevas ubicaciones. Durante el
proceso, se hizo evidente que este plazo de tiempo era demasiado corto. Fijar objetivos y plazos arbitrarios para
trasladar a los nifos y niAas, sin tomar en cuenta los servicios disponibles ni la preparacion requerida, no conduce

a un proceso de calidad e inclusive puede ser perjudicial para los nifios y nifas. Es indispensable que el proceso

de transformacion se base en las necesidades de los nifios y las nifas, y que todo cambio se les comunique
detalladamente para evitar crear expectativas que no puedan cumplirse. Uno de los casos fue el de una joven que vivid
una experiencia dolorosa por no poder regresar con su familia, como se le habia dicho inicialmente:

“El proceso fue tan estresante que mi hija tuvo una crisis y presento una pardlisis
facial. Estaba tan estresada cuando se entero que no podia irse de Fundamor

después del plazo de 2 meses en el cual le habian dicho que se iria.”
Madre biolégica

El plazo estricto también significd que la licencia de Fundamor se venciera antes de que se encontraran ubicaciones
en familias sustitutas para todos los nifios y nifias. El resultado fue que nueve nifos y nifas se transfirieron a otras
instituciones. Fundamor no querfa firmar otro convenio para renovar la licencia de operador de cuidado institucional
(internado) por un ano completo, y el ICBF no le permitié extenderlo mes por mes.

Es esencial que los planes de transformacion y los acuerdos sean flexibles, al igual que la preparacién para los
imprevistos importantes, de tal forma que se garantice que ningun nifio o nifa sea lastimado en el proceso. Es
probable que se necesiten nuevas regulaciones, especificamente para el proceso de transformacion del cuidado, que
permitan que organizaciones como Fundamor puedan contar con mas flexibilidad para el otorgamiento de licencias,
financiamiento y seguimiento de los nifios y nifas.

Preparacion

Cuando se planifique la transformacion del cuidado, deberd darse el tiempo apropiado para la preparacion de los nifos
y nifas al cambio de ubicacién. Para los nifos y nifas el cambio puede ser muy traumatico, especialmente si se realiza
sin ninguna explicacion. La preparacion adecuada puede reducir substancialmente el impacto negativo sobre los nifios
y ninas y ayudarles a establecerse en sus nuevas ubicaciones. Si se entienden las razones del cambio y especialmente

si se puede demostrar que el cambio es una mejora importante a su situacion actual, se acepta mas facilmente. Si los
ninos y nifas se sienten conflados y contentos con el cambio, es méas probable que el traslado sea exitoso. Sin embargo,
si los nifos y nifias estan temerosos o se resisten al cambio, las posibilidades de fracaso son mucho mayores. Los
programas de preparacion ayudan a los nifos y nifas a construir una relacién con sus nuevos cuidadores y despedirse
de sus amigos y cuidadores de la anterior ubicacion. Ademas, permiten tener en cuenta los deseos y sentimientos del
nifo o la nifa en la planeacién del traslado.

En el caso de Fundamor, el apoyo insuficiente de la oficina regional del ICBF y la coordinacién inconsistente entre la
oficina nacional y la oficina regional del ICBF, dio lugar a ubicaciones abruptas de algunos nifios y nifias en el proceso,
sin dar tiempo suficiente a la preparacién y a la debida comunicacién con los nifios y nifias.

“Hay defensores de familia que cambian de ubicacion sin ni siquiera preguntar. Es

algo que ocurre de la noche a la manana, sin ninguna explicacion.”
Joven durante un grupo focal
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El apoyo financiero de Lumos le permitié a Fundamor mantener a su equipo psicosocial, quienes pasaban parte de
tiempo apoyando los procesos de transformacién. Este apoyo inclufa la preparaciéon de los niflos y nifas, asi como

el seguimiento de los que se habian trasladado recientemente. Contar con suficiente personal para poder continuar

el cuidado de calidad de los niflos y nifias, asi como apoyar todos los aspectos del proceso de transformacién, debe

ser parte del convenio entre el ICBF nacional y regional. Ademés, para implementar la transformacion del cuidado

a nivel nacional, idealmente el ICBF debe proveer los recursos. El proceso de transformacion no se puede financiar
exclusivamente a través de donantes y no se puede esperar que las instituciones (operadores) asuman todos los costos
adicionales. ® Por lo tanto, un plan nacional de accién para la transformacion del cuidado debe incluir la asignacion de
recursos para cubrir los costos de transicion del proceso.

Seguimiento

Dejar una institucion puede ser una experiencia muy dificil para los niflos, nifas y jévenes, pues tal vez nunca hayan
vivido en otro lugar y hacer el cambio resulte inquietante. Por lo tanto, hacer un adecuado seguimiento a su bienestar
es crucial para garantizar que se adapten al cambio. Una vez que el nifio o nifa se haya trasladado a la nueva ubicacion,
debe hacerse un monitoreo constante para saber cémo se estd adaptando y asegurarse de que haya un contacto
apropiado con la familia del nifio o la nifa, asi como con los amigos que hizo cuando estaba en la modalidad de
cuidado institucional. El seguimiento es también importante para garantizar que la nueva ubicaciéon sea apropiada para
su desarrollo, y para identificar si sus necesidades son diferentes. Por ejemplo, un nifio o nifia que inicialmente se ubicé
en una familia sustituta, puede ahora estar listo(a) para reunirse con su familia de origen.®®

Actualmente, el sequimiento es responsabilidad del defensor de familia y su equipo. La enorme carga de trabajo de los
defensores de familia (suelen ser casi 750 casos al afo), significa que, con frecuencia, carecen de la capacidad para hacer
un adecuado seguimiento de cada nifio o nifia. También es posible que carezcan de los conocimientos necesarios para
hacer el sequimiento a nifios o nifias con necesidades especiales de salud, como el VIH. Esto podria poner a los nifios

y nifias en riesgo y resultar en la reinstitucionalizacién. Hay cierta arbitrariedad en el sistema actual, puesto que las
instituciones como Fundamor no estan en capacidad de hacer el seguimiento a los nifios, nifas y jovenes que regresan
a sus familias o estan en hogares sustitutos, a menos que el defensor de familia convenga especificamente que lo haga,
o que las familias mismas den su consentimiento.

El equipo multidisciplinario, con experiencia y comprometido de Fundamor, dirigié el proceso de transformacion del
cuidado. El equipo incluia expertos en VIH y salud, trabajadores sociales, algunos de los cuales tenfan mas de 20 afios
de experiencia en el drea, asi como antiguos cuidadores que conocian muy bien a los nifios y a las nifias. Todos los
nifos, nifas y jovenes expresaron el valory la importancia de este equipo durante las visitas domiciliarias para esta
investigacion. Sin embargo, al equipo no se le permitia legalmente hacer el seguimiento de los nifios y nifas.

La experiencia de Fundamor muestra que el monitoreo debe poder adaptarse, ya que algunas familias necesitan

mas ayuda que otras. No era raro que las familias llamaran a Fundamor varias veces por el mismo problema, por
ejemplo, para saber cémo tener acceso a atencién médica o cémo llenar los formularios para los medicamentos.

Esto no es solamente cuestién de una sesion de capacitacion especifica o de un taller, es parte de un proceso de
acompafamiento que debe establecerse a través del tiempo. Garantizar un plan de monitoreo y seguimiento completo,
regulado y autorizado por las autoridades, es crucial para garantizar la buena calidad y los resultados positivos para los
nifos y ninas. En caso de algunos nifios y nifias con VIH, es también una cuestion de supervivencia.

Para garantizar que la transformacion del cuidado sea efectiva y que esté logrando su objetivo, el monitoreo

debe incorporarse en el proceso desde el principio y continuar hasta que el Ultimo nifio o la nifa esté totalmente
incorporado en la nueva ubicacion y se pueda cerrar el caso. Los nifios, las nifas y las familias deben sentirse confiados
de que pueden pedir apoyo, especialmente cuando requieran servicios especificos y acceso consistente a los
medicamentos y a los servicios de salud.
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Permitir el monitoreo y el seguimiento requerira cambios en la legislacion o la introducciéon de nuevas
reglamentaciones para la transformacion del cuidado, de manera que se permita a los operadores de modalidad
institucional hacer sequimiento a los nifos, nifas y familias. Esto podria disefarse como un programa integral y
conjunto entre defensores de familia y el operador que emprende el proceso de transformacion del cuidado.

Participacion del nifio o de la nifa

Otro aspecto importante de un proceso efectivo de transformacién del cuidado es la participacion de los nifos y
nifas. Tanto en virtud de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio (CDN, o en inglés CRQ) y
de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidades (CRPD por sus siglas
en inglés), los nifos y las nifas tienen derecho a ser incluidos en la planeacion y en las decisiones que los afecten. Se
deben desarrollar mecanismos adecuados para garantizar su genuina participacion en la transformacion del cuidado.
Involucrar a los nifos y nifas en la toma de decisiones por lo general conduce a un mejor disefio de los servicios, pues
los nifios y nifias tienen una vision diferente de su situacion y de sus necesidades.”

“La transformacion de la atencion es un proceso importante que debe mejorarse a
través de nosotros, de los ninos y ninas, y los jovenes. Tomar en consideracion lo

que nosotros tenemos que decir.”
Joven en grupo focal

Cuando se planifica la reforma del cuidado, es importante empoderar a los nifios, a las nifas, y las familias para asumir
un papel de liderazgo en el disefio y en la implementacion del proceso de cambio.

Estar consciente de lo que esta sucediendo y participar activamente en el proceso también puede ayudar a aliviar la
ansiedad. Fundamor hizo un gran esfuerzo por fortalecer la participacion de los nifios y nifias e involucrarlos en la toma
de decisiones y en la planeacion. El personal tenia una comunicacion abierta y dialogaban sobre la independencia,

la inclusion y su futuro. Fundamor también celebré el primer foro nacional de nifios y nifias con VIH en Bogot3,

con el apoyo de UNICEF. Durante el foro, los niflos y nifias expresaron sus opiniones y tuvieron la oportunidad de
plantear sus preocupaciones acerca de la estigmatizacion, la discriminacion y sus sentimientos sobre la importancia

de la familia. Fundamor también organizo talleres y reuniones en donde todos los nifios y nifias que eran parte del
proceso de transformacion del cuidado pudieran ver a sus amigos de la institucion y compartir sus experiencias. Estas
oportunidades de reunirse eran muy valoradas y apreciadas por todos.

Ofrecer y desarrollar alternativas de cuidado familiar y comunitario

Los servicios universales bien planificados y brindados, que son diseflados para que sean accesibles para los nifos y
ninas en situacion de vulnerabilidad, pueden cubrir la mayoria de las necesidades de las familias. Sin embargo, para
desarrollar su pleno potencial, los nifios y niflas con necesidades mas complejas pueden requerir servicios sociales,

de salud y educacién que ayudan a prevenir la separacion familiar. Durante el proceso de transformacion del cuidado,
debe haber disponibilidad de toda una gama de servicios basados en la familia y la comunidad, y si no existen, sera
necesario desarrollarlos. Como se menciond en capitulos anteriores, ya existen diversos servicios de apoyo disponibles
para nifos y nifas en situacion de vulnerabilidad en Colombia. No obstante, se deben fortalecer para asegurar que sean
accesibles a todos(as), incluyendo aquéllos provenientes de comunidades rurales y en situacidon de marginacion, nifos y
nifas con discapacidad y en condiciones especiales de salud, como el VIH.



Fundamor Informe 2019 Pagina 42

Acceso a servicios de apoyo

Las familias, los nifos y nifas pueden enfrentar multiples barreras para el acceso a la atencién de salud y otros servicios.
Algunos obstéaculos pueden incluir que los servicios se concentren en las zonas urbanas, los efectos de distintos tipos
de discriminacion, o la presencia del conflicto armado. Para los nifios y niftas con VIH, el acceso a la atencion médica
oportuna y a medicamentos es crucial en el proceso de transformacion del cuidado, pues la falta de acceso a servicios
para responder a sus necesidades de salud suele ser la razén principal por la cual se institucionalizaron inicialmente..”!

Si bien es cierto que las personas con VIH en Colombia tienen derecho a acceso gratuito a tratamiento de salud, la
investigacion indica que la forma en que esta organizado el sistema de salud no siempre estimula a las personas a
usarlo. Ademas, las familias sustitutas en Colombia reciben a destiempo la ayuda mensual para el transporte, de modo
que las familias tienen que gastar su propio dinero para dirigirse a la atencién médica y obtener las medicinas de
manera oportuna.’?

“Existen muchas mds barreras que facilitadores para tener acceso a la atencion
meédica y esto es uno de los mayores riesgos para el regreso de los ninos y ninas a
las instituciones. Cuando hacemos el seguimiento sobre las razones por las cuales
los cuidadores no le dan los medicamentos a los ninos y ninas o no asistian a las
citas médicas, nos decian que cuando asistian a la cita, les pedian también que
fueran a otra oficina para iniciar el papeleo para la autorizacion del medicamento y
que no tenian suficiente dinero para trasladarse, solo tenian dinero para comida”

Coordinadora de Transformacion del Cuidado de Fundamor

El sistema de salud descentralizado pero burocratico plantea un reto importante para el éxito de la transformacién del
cuidado en Colombia. La cantidad de papeleo, los largos tiempos de espera para ser atendidos, el servicio no incluyente
y los servicios insuficientes en las dreas rurales, dificultan el acceso a la atencion en salud:

“El problema del papeleo es muy generalizado, sus servicios no estdn centralizados
ni organizados. No es que las familias no quieran cuidar de la salud de sus hijos o
hijas, se trata mds bien de que no lo pueden pagar. Por supuesto que hay casos de
negligencia, pero en la mayoria de los casos es por la falta de recursos.”

Coordinadora de Transformacion del cuidado de Fundamor

Esto es alin maés dificil para las familias que viven en las zonas rurales que estan afectadas por el conflicto. En la
experiencia de Fundamor, en el 2018, la mayorfa de los nifios y nifas (32) se ubicaron en medios urbanos, y 6 de los

11 nifos y nifas que se ubicaron en las zonas rurales estan en areas en donde todavia persiste el conflicto armado.

El equipo reportd que para 5 de esos 6 nifos y nifas, tener acceso a los servicios resulta dificil. La transformacién del
cuidado debe tomar en cuenta este problema, pues el acceso a los servicios es un componente crucial para el éxito de
la transformacion. Los nifos y nifas deben estar protegidos de todo tipo de violencia, pero también tienen el derecho a
crecer en su familia y a tener acceso a los servicios sin correr riesgos.

El acceso apropiado y oportuno a la atencién médica y a los medicamentos son aspectos muy importantes para el
tratamiento efectivo del VIH y para garantizar la sobrevivencia. El acceso integral a la atencion de la salud con personal
médico multidisciplinario, capacitado y con los medicamentos necesarios, deberd garantizarse a todas las familias y a
todos los nifios y niAas. Tal vez se necesite apoyo adicional durante el proceso de transformacion del cuidado, ya que es
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un momento delicado en el que las familias pueden sentirse abrumadas por la situacion. Si las cosas salen mal, existe un
riesgo real de que los nifos y nifas se vuelvan a institucionalizar.

Disponibilidad de ubicaciones alternativas

Los hogares sustitutos son una alternativa vital para el cuidado de nifios y nifias de todas las edades.”® Identificar nuevas
familias sustitutas para cuidar de los niflos y nifas puede ser un gran reto en el proceso de transformacién del cuidado.
Es importante tener un proceso estricto y riguroso, y éste puede ser largo y debe planearse adecuadamente.

Ademas, cuando se trate de nifios y nifas con una condicion de salud especial como el VIH, se corre el riesgo de que la
estigmatizacion y la discriminacion que rodean este diagnéstico, hagan mas dificil la identificacion de hogares sustitutos.
Fundamor encontré que las familias eran renuentes de cuidar a nifos y nifas con VIH, por las posibles implicaciones

de salud y por las responsabilidades adicionales relacionadas con el manejo del tratamiento. Sin embargo, Fundamor
desarroll6 actividades para cambiar estas creencias y percepciones. Junto con el ICBF, desarrollaron talleres con
operadores de hogares sustitutos y posibles familias sustitutas, con la finalidad de sensibilizar acerca del VIH. Fundamor
involucrd a nifios, ninas y a jovenes en estos talleres, para que pudieran tener una voz en el proceso y compartir sus
historias con las familias. También invitaron a actuales familias sustitutas para que compartieran sus experiencias,
siguiendo el principio de que "no hay mejores reclutadores de familias sustitutas que las mismas familias sustitutas.”

Luego de identificar a las familias sustitutas, es importante que también se preparen para recibir al nifio o a la nifa,

lo que incluye visitas para construir las relaciones. Ser una familia adoptiva o sustituta, implica cumplir un proceso

de seleccion, en el que se escoge a las familias con mayor capacidad para responder a las necesidades, deseos y
personalidades de los nifios y nifias. Ademas, se deben recibir capacitaciones y programas de preparacion, e idealmente
las nuevas familias deberan tener visitas con el nifio o nifia para establecer algun tipo de relacion. 7

Cuando se sigue el proceso de transformacion del cuidado, es importante que el convenio con el ICBF incluya
condiciones para promover la ubicacion de los nifios y nifias en hogares sustitutos. El proceso de planeacion debe dar

el tiempo suficiente para completar el reclutamiento y la preparacion de las familias sustitutas. También es importante
contar con cuidadores de reemplazo para brindar a los nifios y nifas con necesidades complejas y a sus familias, un
descanso de la rutina cotidiana. Siempre que sea posible, la institucidon que esté desarrollando la transformacion, deberd
presentar una solicitud para convertirse en un operador de hogares sustitutos. Contar con esta segunda licencia podria
significar la posibilidad de una mayor disponibilidad de hogares sustitutos para los nifos y nifas que estan en el proceso
de transformacion. Esto también significa que, en muchos casos, le serd posible a la institucion realizar el sequimiento de
los nifos y ninas, pues este seguimiento es permitido si se tiene una licencia de hogar sustituto.

Si'los niftos y nifas se ubican en otra forma de cuidado residencial, es esencial que el cuidado no sea institucional, sino
que se base en las necesidades de los nifos, nifas y jévenes. El cuidado institucional es cualquier cuidado residencial
en donde prevalece la cultura institucional. El tamafo de la institucion es importante, pero no es la Unica caracteristica
determinante. “Cultura institucional”significa que los niflos y nifas estan aislados de la comunidad en general y estan
obligados a vivir con otros nifos y nifas que no son parte de su familia. Estos nifios, nifas y sus familias no tienen el
suficiente control sobre sus vidas y sobre las decisiones que los afectan. Algo fundamental es que los requerimientos
de la organizacion tienen mayor importancia sobre las necesidades individuales de los nifios y nifas. Esto hace que
resulte dificil que los niflos y nifas desarrollen un apego seguro y reciban la suficiente estimulacion y atencion para un
desarrollo integral. 7

Hay muchas formas de dar un apoyo efectivo para nifios, nifas y jovenes en entornos no residenciales. Por ejemplo, para
abordar el tema de apoyo en la comunidad, Fundamor abrié la modalidad de externado. Este servicio ofrece apoyo y



Fundamor Informe 20719 Pagina 44

monitoreo durante un lapso de 6 =12 meses a ninos y nifas en situacion de vulnerabilidad, que son remitidos al sistema
de proteccidon pero no son separado de sus familias.

Salir de los servicios de cuidado

Los nifos y nifas pueden salir de las instituciones sin la preparacion adecuada para ser independientes y para formar
parte de la sociedad, pues muchas veces no adquieren todas las habilidades necesarias para la vida ni desarrollan sus
propias redes de apoyo cuando estan en las instituciones.

“Estdbamos acostumbrados a que nos hicieran todo, inclusive tender la cama.
Y ahora, nadie nos tiende la cama y si utilizamos algunos platos, tenemos que
lavarlos nosotros mismos.”

Mujer joven durante un grupo focal

Cuando los jévenes salen del sistema de cuidado se les debe suministrar una serie de servicios. Esto incluye servicios
que los puedan preparar para dejar el cuidado institucional y poder vivir de forma independiente; asi como servicios
que cuenten con el personal que brinde apoyo a los jovenes para hacer la transicion. En estos servicios se proporciona
asesoria y orientacion para encontrar un empleo, capacitacion o educacion continua. El servicio también puede incluir
vivienda apropiada y ayuda para que los jovenes con discapacidades u otras necesidades adicionales vivan de manera
independiente.

Consideraciones de contexto

Ademas de los desafios que plantean las politicas, las disposiciones legales y los servicios, también existen otros
problemas menos tangibles, pero igualmente importantes que se deben considerar. Algunos de estos problemas son la
estigmatizacion y la discriminacion, asf como los retos relativos a la adolescencia. Aprender de la experiencia de otros y
crear conciencia sobre estos asuntos también es esencial para el proceso de transformacién del cuidado.

Estigmatizacion y discriminacion

La estigmatizacion y la discriminacion relacionadas con el VIH pueden ser barreras significativas para lograr un acceso
al cuidado y vivir una vida normal, debido al temor sobre las consecuencias sociales, en la familia, en la educacion, o
en el sistema de atencion de la salud. 76 Esto puede afectar el bienestar y la salud mental de los nifios, nifas y jévenes
con VIH, ademas de afectar su adherencia al tratamiento médico.”” La estigmatizacién que rodea al VIH también esta
presente en la sociedad colombiana, lo cual puede afectar a los defensores de familia e influir en la capacidad del ICBF
para buscar opciones de cuidado alternativas que no impliquen la institucionalizacién. En teoria, el VIH no debe llevar
a lainstitucionalizacion. Sin embargo, existe evidencia anecddtica de nifios y nifias que han tenido que permanecer
institucionalizados debido a que sus familias tienen muchas dificultades para el acceso a los servicios universales, tales
como la atencion en salud y educacion para sus hijos y sus hijas.

“He visto que cuando ellos [la escuela] veian su historia médica, empezaban a
bloquear el proceso. Cuando fui a la escuela, empezaron a inscribir al nino, pero
cuando se enteraron de lo del VIH, pararon el proceso.”

Madere sustituta
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Desde su creacion, el trabajo de Fundamor incluye la lucha contra la estigmatizacion y la discriminacion, y es uno de los
aspectos fundamentales del seguimiento a las familias y a los niflos y nifas. Cuando la familia plantea preocupaciones
durante las visitas domiciliarias, el equipo brinda recomendaciones practicas y brinda apoyo para el acceso a los programas
de ayuda, a través de la red de servicios. Para crear conciencia, Fundamor ha desarrollado talleres en las escuelas, en la
comunidad y en el sistema de proteccién de la nifez.

Para garantizar que se respeten los derechos y se satisfagan las necesidades de los nifios y nifas, es importante que

la informacion necesaria esté disponible, y que la adecuada capacitacion pueda ser implementada por el sistema de
proteccion infantil, asi como por otros sectores de la sociedad. El objetivo debe ser romper con los mitos alrededor del VIH
y abordar la estigmatizacion y la discriminacion que enfrentan los nifios, nifias y jovenes afectados por esta condicion.

Adolescencia

La edad es un factor crucial que se debe considerar para garantizar que se satisfagan las necesidades de los nifios, nifias y jovenes.
Cuando se emprendié el proceso de transformacion del cuidado, la mayoria de los nifios y nifias de Fundamor tenian entre

11y 20 afos y estaban viviendo los cambios fisicos y emocionales propios de esta etapa del desarrollo. ® La adolescencia
puede ser una etapa dificil y es importante disponer de apoyo como parte del proceso de transformacion del cuidado.

La Coordinadora de Transformacion del Cuidado de Fundamor afirmé que el nimero de llamadas solicitando apoyo era
mayor en las familias que cuidaban adolescentes entre los 14y 16 afos. Las familias no sabian coémo lidiar, o estaban
nerviosas de hablar, acerca de citas amorosas y relaciones romanticas que se inician de forma natural a esa edad, de modo
que recurrian a Fundamor para pedir ayuda. Colombia es un pais catélico, relativamente conservadory la educacion sexual
suele evitarse, no solamente en las familias sino también en el sistema educativo. De hecho, uno de los adultos jévenes lo
menciond como problema clave:

“Seria muy importante que esto [transmision sexual y proteccion] se ensenara en las
escuelas porque cuando uno les pide que hablen de sexualidad se enredan todos.”

Adulto joven que sali6 del sistema de cuidado

Otro desafio se relaciona con fijar limites y estdndares de comportamiento aceptable a esta edad. Las familias se
encuentran con conductas desafiantes y algunas veces no saben cémo lidiar con ellas. Es importante capacitar a las familias
para que puedan entender: el apego, la separacion, el trauma; la pérdida; el impacto de la institucionalizacién sobre los
nifos y niAas; y la comprension de las conductas riesgosas de los adolescentes. La capacitacion sobre cémo fijar reglas de
convivencia, en consulta con los nifos y nifas, también es importante para ayudar a las familias y a los cuidadores a lidiar
con comportamientos dificiles de los adolescentes. Conectarse con el nifio, la nifa o el joven a través de una escucha
empética y fijar limites con opciones claras y consecuencias l6gicas, en vez de avergonzarlos imponiendo sanciones
disciplinarias que no estan relacionadas con la conducta, son aspectos clave para construir relaciones predecibles,
coherentes y afectuosas.

Crear conciencia y crear apoyo

Garantizar la transformacién del sistema de cuidado no solamente requiere nuevas politicas y servicios, sino un cambio

de actitud de las autoridades, los profesionales, los operadores de servicios de cuidado, los donantes, las familias, y de

la comunidad en general. Es importante crear conciencia sobre los efectos perjudiciales de la institucionalizacion y las
mejores alternativas disponibles. Las instituciones que emprendan la transformacion del cuidado deben, como minimo,
coordinar, planificar y ejecutar su programa en conjunto con el sistema de proteccion regional y la comunidad local; y
cuando sea posible, con actores del nivel nacional. Asi mismo, deberan buscar alianzas y socios para aumentar la difusion e
impacto de los mensajes.
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A través de reuniones nacionales y regionales sobre la transformacién del cuidado, conjuntamente con el ICBF,
Fundamor ayudo a crear conciencia sobre la importancia de transformar el cuidado y enfatizé las ventajas y los
beneficios del cuidado en familia y los servicios basados en la comunidad. Estas acciones contribuyen a lograr una
mejor transformacion del sistema de cuidado para los niflos y nifas en el pais. Con la conformacion de alianzas con
socios clave como UNICEF, Lumos y The Global Fund, Fundamor logré acceso a asesoria técnica, orientacion y apoyo
financiero para su proceso de transformacion.

Fundamor lucho para garantizar que el proceso de transformacién del cuidado se basara en las mejores practicas.
Puesto que habia pocos documentos pertinentes, especificamente para Colombia, revisaron una amplia gama de
materiales internacionales para aprender de experiencias de otros paises y buscaron oportunidades importantes de
capacitacion. Buscar apoyo también es importante para garantizar la transferencia de conocimiento y de aprendizaje.
Compartir experiencias es vital para acelerar la transformacion del cuidado en todo el pafs. Los operadores de servicios
y quienes disefian las politicas, pueden desarrollar una vision conjunta de lo que es posible y tener la fortaleza para
liderar practicas innovadoras en sus propias comunidades.

Capacidad y recursos para la transformacion del cuidado

Para implementar una reforma como la transformacién del cuidado, que es un proceso complejo de gestion del
cambio, la adecuada capacidad profesional y las finanzas son esenciales. Una suficiente capacidad profesional para
abordar las complejas necesidades de los nifios y nifias en situacion de vulnerabilidad y sus familias, también es un
ingrediente vital. Naturalmente, esto es una gran preocupacion para los gobiernos y para quienes toman las decisiones,
pues deben pensar en cuéles son los recursos necesarios, tanto para ejecutar como para sostener la transformacion, asi
como identificar de donde provendran dichos recursos. Existe la tendencia a subestimar los recursos necesarios para
gestionar la transformacion del cuidado. Sin embargo, ya existen recursos significativos en el sistema actual, que deben
protegerse y reinvertirse en servicios de mejor calidad.

Fuerza laboral

La fuerza laboral es el mayor activo de cualquier sistema de proteccion de la nifez. No obstante, no es raro que se culpe
al personal de las practicas inadecuadas en las instituciones y de los malos resultados para los nifos y nifias. Ademas,

es frecuente que el nimero de profesionales para el cuidado directo sea insuficiente para brindar un servicio integral

e individualizado para los nifios y nifias. Muchas veces, el apoyo, la supervisiéon y la capacitacion que se les brinda son
insuficientes. Cuando estos apoyos existen, son esporadicos en lugar de ser sistematicos, y el nUmero excesivo de casos
no permite el manejo efectivo de los mismos.

La carga de trabajo de los defensores de familia y de sus equipos se identificd como el desafio clave en el proceso de
transformacion de Fundamor. Los defensores de familia no siempre tienen las habilidades y el conocimiento necesario
respecto al trabajo social o el desarrollo infantil que les permita tomar decisiones informadas. Por lo tanto, puede haber
multiples interpretaciones sobre cudl es el interés superior del niflo. Esto pude significar que algunos defensores

de familia den prioridad a la ubicacién de nifios y nifias en instituciones, en lugar de brindar apoyo a las familias en
situacion de vulnerabilidad para poder garantizar que puedan cuidar de sus propios hijos e hijas. Asi mismo, como en
el caso de Fundamor, los defensores pueden asumir que los nifos y nifas con VIH requieren cuidado institucional. Por
lo tanto, desarrollar las capacidades de los defensores de familia y de sus equipos psicosociales, debe ser una prioridad
para el gobierno. Esto debe incluir crear conciencia sobre: el VIH, los efectos negativos de la institucionalizacion, y los
efectos positivos para nifos y nifas que reciben cuidado familiar y cuidado en la comunidad.

Ademas, es importante garantizar que se incluya el personal en la planeacion y que se le dé oportunidad a los
profesionales de desarrollar habilidades y conocimientos sobre la transformacién del cuidado. Estos suelen ser
profesionales capacitados y experimentados que conocen bien a los nifios, nifas y a sus familias. Desde el comienzo,
los directivos de Fundamor tuvieron conversaciones con el personal acerca de la transformacion del cuidado y las
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implicaciones para su futuro profesional. Esto incluyd oportunidades de capacitacion y reasignacion en nuevos
programas.

Otras instituciones que decidan iniciar un proceso de transformacion del cuidado deberan intentar, en cuanto les
sea posible, garantizar al personal nuevas oportunidades de trabajo en las nuevas modalidades de atencion (bajo
nuevas licencias, cuando corresponda) o en alternativas de cuidado familiar (por ejemplo, en hogares sustitutos).
Alternativamente, algunos miembros del personal pueden desear convertirse en familias sustitutas.

4. Financiacion de la reforma
del cuidado

Cuando se emprende un proceso de transformacion del cuidado, son varios los aspectos financieros que se deben
considerar. En primer lugar, la institucién debe reemplazarse por servicios basados en la comunidad que apoyen a

los niflos y niAas a vivir en entornos familiares. Estos servicios deben ser sostenibles. Por lo tanto, resulta deseable que
los costos operativos de los nuevos servicios sean similares, o de ser posible, inferiores a los costos operativos de la
institucion. Esto aumenta la posibilidad de que los nuevos servicios sean sostenibles en el largo plazo. El objetivo es,
en cuanto sea posible, redireccionar los recursos econémicos de las instituciones hacia el financiamiento de servicios
basados en la comunidad.

En segundo lugar, existen costos Unicos involucrados en el establecimiento de los nuevos servicios. Estos pueden incluir:

* Evaluaciony preparacion de los nifios y nifas

* (apacitacion del personal

* Desarrollo de nueva infraestructura para los servicios

*  Apoyo a las familias para prepararse para que los nifos y nifias regresen al hogar
*  Produccion de materiales relacionados con la transformacién del cuidado

*  Estrategias de comunicacion dirigidas al cambio del comportamiento

*  Monitoreo del proceso de cambio

En tercer lugar, existen costos de transicion. Antes de que los niflos y nifas puedan trasladarse a entornos familiares y
que la institucion pueda cerrarse, es necesario establecer los nuevos servicios y empezar a brindar apoyo a los nifios,
nifas y familias. Esto significa que la instituciéon y los nuevos servicios van a funcionar en paralelo por algun tiempo. Se
necesitan recursos adicionales durante este lapso de tiempo.

Esta seccion ofrece un analisis de cada uno de los tres tipos de costos relacionados con el proceso de transformacion
del cuidado en Fundamor. El presente analisis proporciona una base para establecer recomendaciones que pueden
ayudar a futuros procesos de transformacion del cuidado en Colombia y en otros paises.
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Comparacion de costos corrientes: Cuidado institucionalizado vs.
Cuidado familiar y comunitarios

Cuidado institucional

El costo de cuidar a un nifio 0 a una nifa en la modalidad de internado en Fundamor fue, en promedio, $27.600.000
pesos colombianos anuales. Si bien es cierto que la mayor parte fue financiada por el ICBF, un 37% de los costos fueron
financiados por Fundamor.

La siguiente tabla presenta los costos para el Estado de mantener a nifos y nifas con diferentes necesidades en
instituciones:

e El costo para el Estado de un nifio o nifa con discapacidades viviendo en una instituciéon es aproximadamente
$17.483.686 pesos al ano. El aporte del ICBF para apoyar a los nifos, nifas y jévenes con VIH/SIDA en Fundamor
estaba al mismo nivel que el aporte para los nifios y nifas con discapacidades.

* Elcosto para el Estado de un nifio o nifa sin discapacidades viviendo en una institucion es de $15.240.468
pesos al afo.

* Elcosto para el Estado de un nifio o nifa con requerimientos de apoyo psicosocial viviendo en una institucion
es de $25.275.108 pesos anuales.

En promedio, para estos tres tipos de ubicacién en cuidado institucional, el costo anual para el Estado por nific o
nifa es de $19.333.148 pesos colombianos, 0 US$6.189. Esto es casi equivalente al PIB per capita de Colombia, el cual
es US$6.301. Sin embargo, el financiamiento proporcionado por el Estado normalmente se complementa con los
esfuerzos individuales de cada institucion para recaudar fondos con el fin de cubrir el costo real de cuidar a un nifio o
nina bajo el cuidado institucional.

El nivel de financiamiento adicional, ademas del financiamiento que recibe del ICBF, depende de la capacidad de la
institucion para conseguir fondos que le permitan cubrir estos costos adicionales. Por lo tanto, la proporcion del costo
real del cuidado institucional que cubre el ICBF es variable. El porcentaje que la institucién financia por si misma puede
ser menos del 37% y depende de las capacidades de la institucion para recaudar fondos. Algunas veces puede alcanzar
un equivalente al 40% del costo total del cuidado de un nifio o nifa.

De acuerdo con la informacion disponible, en promedio, la contribucién anual del Estado para el cuidado institucional
de un nifo o nifa es de US$6.189, o un 63% del costo total de este cuidado. Teniendo en cuenta los fondos
complementarios que provienen tipicamente los operadores del servicio (aproximadamente US$3.635 por ubicacion),
el costo real por nifo o nifa es de US$9.824 al afo.

El 2018, habfa 11.201 nifos y nifas institucionalizados en Colombia.®' Si se extrapolan las cifras suministradas por el ICBF
y Fundamor para todos los nifios y nifas viviendo en instituciones, los costos anuales del cuidado institucional son, por
tanto, superiores a US$110.000.000.22



Fundamor Informe 2019 Pagina 49

Cuidado en Familias Sustitutas

En promedio, el Estado cubre el 75% de los costos del cuidado en hogares sustitutos para las familias reclutadas por el
ICBF, y el 50% de los costos para las familias reclutadas por un operador del servicio. Se espera que la familia sustituta
cubra el resto de los costos. El costo anual para el Estado de apoyar al cuidado de un nifio o nifa con discapacidades
viviendo en un hogar sustituto del ICBF es de $6.616.224 pesos; y en un hogar sustituto administrado por un operador
de servicio es de $6.175.152 pesos. Asi mismo, el costo anual para el Estado de apoyar al cuidado de un nifio o nifa sin
discapacidades viviendo en un hogar sustituto del ICBF es de $5.194.044 pesos; y en un hogar sustituto administrado
por un operador es $5.144.580 de pesos al ano.

Costos del cuidado en hogar sustituto en el 2017 #

Costo total anual
Métodos/herramientas por ubicacion
(délares - USD)

Acciones iniciadas/
abordaje

Ubicacion en familia sustituta del ICBF

. .~ . : $6.616.224 $8.821.644 $2.824
para niflos o nifas con discapacidades

Ubicacién en familia sustituta del
operador de servicio para nifios o nifas $6.175.152 $12.602.352 $4.034
con discapacidades

Ubicacion en familia sustituta del ICBF

I o . $5.194.044 $6.925.392 $2.217
para nifios o nifas sin discapacidades

Ubicacién en familia sustituta del
operador de servicios para nifos o $5.144.580 $9.893.412 $3.167
nifas sin discapacidades

Promedio $5.782.500 $9.560.700 $3.060

En promedio, a través de estas diferentes ubicaciones de cuidado en familias sustitutas, el costo anual para el Estado por
nifo o nifa es de $5.782.500 pesos; y el costo total es $9.560.700 pesos, o US$3.060.

En el 2017 habfa 10.312 nifios y nifias en hogares sustitutos.® Usando el costo total promedio de US$3.060, se estima
gue son mas de US$31.000.000 los costos nacionales anuales del cuidado en hogares sustitutos.

Apoyo familiar

Cuando una institucion estd en el proceso de transformacion del cuidado, estd obligada a apoyar la reunificacion
familiar. Sin embargo, el Estado actualmente no provee recursos adicionales para prestar este apoyo. Como parte de

la transformacion del cuidado, Fundamor contratd personal adicional para trabajar en la reunificacion familiar. Este
equipo estaba compuesto por un profesional con experiencia en apoyo familiar, un psicédlogo y una trabajadora social.
Fundamor también suministré apoyo a las familias, con materiales escolares, ropa y alimentos, a fin de garantizar que
las familias en situacién de pobreza tuvieran los recursos necesarios para cuidar de sus hijos e hijas. El costo para que el
equipo reunificara exitosamente a un nifo o nifa y los ayudara a vivir con su familia en la comunidad fue de $5.376.000
pesos colombianos, 0 US$1.721 al afo.
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Costos comparativos

Los costos de un afo de cuidado institucional en Fundamor para un nifio o nifa equivalen al costo de apoyar al
cuidado de 5 nifios y nifias viviendo con sus familias en la comunidad. El costo promedio de un afo de cuidado
institucional en Fundamor para un nifo o nifa podria financiar 2,5 ubicaciones en familias substitutas. Esto se basa
en el supuesto de que estas ubicaciones cuesten lo mismo que el costo promedio de ubicar a un nifio o nifa con
discapacidades en una familia substituta, dada la tasa de contribucion del ICBF a Fundamor.

Costo total anual (COP) Costo total anual (délares - USD) por

Tipo de ubicacion

por nino/nina nifno/nina
Institucion: Fundamor $27.600.000 $8.835
Hogar sustituto $10.711.998 $3.429
Apoyo familiar $5.376.000 $1.721

La evidencia de Fundamor demuestra que las instituciones no solamente son una forma mas costosa de cuidar a
los niflos y nifas en situacion de vulnerabilidad, sino que tampoco presentan una buena relacion calidad-precio,
considerando los resultados negativos que producen en los nifos y nifas. Apoyar a los nifos y nifas a vivir con sus
familias es menos costoso y puede generar mejores resultados, lo cual significa que es la opcién mas rentable.

Costos y resultados del proceso de transformacién del cuidado
Costos Unicos iniciales de la transformacion del cuidado

El programa de transformacion de Fundamor costé $45.399.473 pesos por un ano, equivalentes a US$14.532.
Esto incluyd el reclutamiento y la capacitacion de familias para el cuidado familiar, el apoyo a jévenes para vivir
independientemente, asi como la incidencia y la gestion del programa.®

Costos de la transicion

Durante el proceso de transformacion del cuidado, hay un periodo de tiempo en el que se establecen los nuevos
servicios familiares y comunitarios, y los nifios y nifias se trasladan gradualmente a las nuevas ubicaciones. Durante
este tiempo, la institucion existente debe mantenerse abierta. Esto significa que el nuevo sistema y la instituciéon deben
financiarse simultdneamente, lo cual requiere fondos adicionales. Esto garantiza que los nifios y nifas no se perjudiguen
por el cierre prematuro de la institucion, sin que todavia estén disponibles los servicios adecuados. A estos gastos
adicionales usualmente se les denomina costos de la transicion.

Cuando se desarrollan nuevos servicios como parte de la transformacion del cuidado, es ideal que los fondos en la
institucion se puedan ‘blindar’ o proteger, para que después puedan ser redireccionados a la financiaciéon de los nuevos
servicios basados en la comunidad. El cierre de la modalidad institucional de Fundamor fue la primera experiencia

que el ICBF tuvo en un proceso sistematico de transformacion del cuidado. Desafortunadamente, no existen aun
disposiciones legales que permitan el redireccionamiento de los recursos de la institucién a los servicios basados en la
familia y la comunidad. Ademas, no hay fondos adicionales para cubrir los costos de la transicion.

Debido a la falta de proteccion y redireccionamiento de los recursos ya invertidos en el cuidado institucional, Fundamor
no habrfa podido cubrir los costos de la transformacion del cuidado mientras mantenia, al mismo tiempo, la alta
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calidad en los servicios de cuidado institucional que ofrecia a los nifios, nifas y jovenes que alin no habian salido de la
institucion. Sin embargo, con el apoyo financiero de Lumos, Fundamor pudo cubrir estos costos de transicién. Esta brecha
de financiamiento se presentd porque actualmente en Colombia — como en muchos otros paises — las instituciones se
financian “por cada nifo”. Por lo tanto, cuando Fundamor trasladaba gradualmente a nifios y nifas al cuidado familiar, el
financiamiento del ICBF se reducia.

El apoyo financiero que entregd Lumos a Fundamor para permitir un proceso de transformacion de mayor calidad fue la
siguiente:

Costo en pesos Costo en délares

Actividad colombianos (COP) & (USD)

Cobertura de la brecha financiera para el programa de cuidado

institucional de Fundamor 3112600527 336.044

Financiamiento para un psicélogo y su equipo (una trabajadora social
y un psicélogo) para apoyar a los operadores de hogar sustituto en el $13.000.000 $4.161
reclutamiento y capacitacion de familias sustitutas por seis meses

Costos del programa de transformacién del cuidado (Porcentaje de costos
de personal requerido para la transformacion del cuidado, reclutamiento

y capacitacion de las familias, apoyo a la vida independiente de algunos 545399473 214532
jovenes, costos de actividades recreativas, incidencia, administracion, etc.)
Total $171.000.000 $54.738

Costos comparativos de funcionamiento para Fundamor

En el 2016, Fundamor tenfa a 49 nifios, nifas y jovenes bajo su cuidado institucional. En el 2017, durante el proceso de
transformacion del cuidado, el nimero de nifios y nifias institucionalizados disminuy a 37. Entre el 2016y 2017, el costo de
funcionamiento del internado en Fundamor se redujo a un ritmo mas rapido que el nimero de nifios y ninas. Esto significod
que el costo de cuidar a un nifio o nifa aumentd de US$7.709 a USS$8.176 durante este periodo.

Costos comparativos de funcionamiento

Presupuesto de
Afo Fundamor (pesos
colombianos -COP) &7

Presupuesto de Fundamor Costo por niiio/nina
(dolares - USD) (délares - USD)

2016 $1.180.000.000 $377.721 $7.709

2017 $945.000.000 $302.947 $8.176
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Barreras al cambio
Proteccién inadecuada de presupuestos

Una transformacion exitosa del cuidado requiere que se protejan los recursos en el sistema institucional y se
redireccionen hacia los nuevos servicios. £l cuidado familiar y comunitario es menos costoso por nifio o nifia que

la institucionalizacion. Sin embargo, la transformacién del cuidado no debe verse como un ejercicio para reducir
costos. Por el contrario, debe ser un proceso de reinversién de fondos en servicios de mayor calidad, que satisfacen las
necesidades de un mayor numero de nifios y ninas.

A medida que Fundamor inicié el proceso de transformacion, los fondos que recibia del ICBF se redujeron. Esto se debe
a que el financiamiento del ICBF est& vinculado al nimero de nifios y nifas en cuidado institucional. Como Fundamor
consiguié reunificar a los nifios y nifias con sus familias o ubicarlos en hogares sustitutos, el financiamiento del ICBF

se redujo. Esta reduccion de recursos habrfa sido prohibitiva para un proceso seguro de transformacion del cuidado,

de no haber sido por el apoyo financiero que Lumos le brindd a Fundamor para cubrir este déficit. Sin la adecuada
proteccién y el redireccionamiento de los recursos existentes, y sin la cobertura de los costos iniciales y de transicion, las
instituciones no tienen la capacidad de llevar a cabo la transformacién del cuidado de manera segura y sostenible.

Desincentivos financieros para la transformacién del cuidado

Actualmente existen incentivos financieros para mantener a los nifos, nifias y jovenes en instituciones, cuando
realmente podrian vivir en una familia. Un joven que vivia en Fundamor no pudo vivir con una familia interesada en
adoptarlo que recientemente habia adoptado a uno de sus amigos cercanos. La razén fue que, si viviera en una familia
adoptiva, perderia la beca universitaria de aproximadamente cuatro millones de pesos colombianos (US$1.280) al mes
del ICBF.

El ICBF financia la educacion superior y la capacitacion de los nifios y nifias institucionalizados, pero si un nifio o

nifa consigue reunirse con su familia o ser adoptado, la educacion seré responsabilidad exclusiva de la familia y se le
retirard el financiamiento del ICBF. Inadvertidamente, esto desanima a muchos nifios, nifas y jovenes a dejar el cuidado
institucional, por temor a perder la oportunidad de ir a la universidad, ya que la familia puede no estar en condiciones
de brindarle este apoyo. Hay que sefialar que ademas de los cuatro millones de pesos mensuales, el ICBF estd obligado
a continuar pagando por el cuidado institucional del joven, es decir, $17,4 millones de pesos adicionales al afo. Si

se pudieran reorganizar los procesos de financiamiento, se habria podido adoptar al joven y continuar con su beca
educativa, mientras que el estado se habria ahorrado $17.4 millones de pesos (US$5.570) al afo.

Ademés, hay una subinversion considerable en los hogares sustitutos y los servicios de apoyo a las familias de origen.
Esto puede hacer que sea dificil conseguir suficientes familias sustitutas y reunir a los nifos y nifas con sus familias de
origen. Sin embargo, el cuidado en hogares sustitutos es mucho mas econémico que el cuidado institucional. El apoyo
familiar es ain menos costoso.

Si se aprobaran disposiciones legales para redireccionar el financiamiento de las instituciones a familias
sustitutas y al apoyo familiar, el Estado podria incrementar los presupuestos por niiio o nifia en cuidado
familiar y reducir significativamente el numero de nifos institucionalizados.
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5. Conclusion y recomendaciones

Hacer la transiciéon hacia nuevas formas de cuidado y garantizar que se satisfagan todas las necesidades de los nifios y
nifias en la comunidad puede ser un proceso desafiante. Particularmente, esto sucede en paises que luchan contra la
desigualdad, la violencia, la guerra, la pobreza y la falta de servicios universales en las comunidades, especialmente en
las zonas rurales. La transformacion del cuidado puede ser aun mas desafiante cuando se trata de cuidar a nifos, nifas
y jovenes con necesidades especiales de salud, como el VIH. Con frecuencia, existe la preocupaciéon de que el cuidado
basado en la familia y los servicios basados en la comunidad quiza no satisfacen efectivamente las necesidades de los
ninos y nifas, y que son mas costosos e insostenibles en el largo plazo.

A pesar de estos desafios en Colombia, Fundamor tomo la valiente decision de convertirse en pionero de la
transformacion del cuidado. Hay que felicitar a Fundamor por sus incansables esfuerzos para garantizar que la
transformacion fuera lo mas positiva posible para los nifos, nifas y jovenes. A nivel nacional, el ICBF fue igualmente
valiente. Estaba consciente de que auin no estaba preparado para emprender el proceso de transformacion, pero
entendia y apoyaba la decision de Fundamor. Ademas, resulta admirable que la primera institucion en hacer la
transformacion del cuidado estuviera dedicada al cuidado de nifios y nifias con VIH. En la mayorfa de los paises, la
transformacion del cuidado comienza con los nifos y nifas “mas faciles de ubicar” Fundamor y el ICBF comprendieron
que la condicion de contar con VIH hace a los nifios y niflas mucho mas vulnerables, aumentando la complejidad de sus
necesidades de cuidado. Ellos decidieron priorizar a algunos de los ninos y nifias en situacion de mayor vulnerabilidad
y marginalizacion en el pais y abrieron el camino para dejar de depender del cuidado institucional y pasar al cuidado
basado en la familia y en la comunidad.

La experiencia de Fundamor demostré que es posible emprender una transformacion del cuidado de alta calidad. En los
informes de seguimiento presentados por Fundamor se muestran los resultados positivos de los nifios y nifias ubicados
en entornos familiares y en modalidades de cuidado basadas en la comunidad. Contrario a los temores existentes al
inicio del proceso de transformacion, se reportaron mejoras en la salud fisica y mental de los nifios y nifas, asi como

en su comportamiento y desemperfio educativo. Mas aun, la gente suele creer que “es demasiado tarde” para que

los adolescentes se trasladen de una institucion a una familia y que no se beneficiaran con el cambio. El proceso de
Fundamor demuestra que, cuando se prepara adecuadamente a los adolescentes, se pueden ubicar en familias y tener
excelentes resultados.

Los resultados de una minoria de nifios y nifias fueron preocupantes porque mostraron un deterioro en su salud y

su sentimiento de felicidad. Esto enfatiza las brechas en el sistema y en las restricciones legales que obstaculizan el
proceso de transformacion del cuidado. Hay varias razones por las cuales algunas ubicaciones no fueron tan estables
como deberian haber sido, en particular: los métodos rigidos para autorizar licencias a los operadores de servicio; el
financiamiento basado en el nimero de nifios y nifias en la institucion; y las restricciones que no permitieron que

los expertos de Fundamor hicieran el seguimiento a los nifos y nifas, y apoyaran a sus familias. Ademas, puesto

que se trataba de un proceso pionero y alin no existen protocolos ni procedimientos operativos estdndares para la
transformacion del cuidado, cada profesional del ICBF y cada defensor de familia respondié de manera inconsistente a
las necesidades y los derechos de los nifios y niAas.

Esto dio lugar a una toma de decisiones arbitrarias, que resultaron en ubicaciones inapropiadas para algunos nifios y
nifas, la falta de nuevos servicios, y el tiempo insuficiente en la preparaciéon de los nifos y nifas para el traslado a sus
nuevas ubicaciones. En cierta medida, esto se debid a las actitudes negativas y los conocimientos erréneos sobre el VIH.
En retrospectiva, era evidente la necesidad de crear conciencia y de contar con una serie de principios y procedimientos
para todas las partes involucradas, antes de emprender la transformacion del cuidado.
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Durante la transformacion del cuidado, los planes deben basarse en las necesidades de los nifios y nifas. Fijar objetivos
arbitrarios sobre cuando trasladar a los nifos y niAas, sin considerar los servicios disponibles ni la preparacion necesaria,
no permite lograr un proceso efectivo y puede resultar perjudicial para los mismos nifos y nifas. También es esencial
hacer seguimiento al progreso de los nifos y niAas, pero al equipo de Fundamor se le impidié legalmente hacerlo en
algunos casos.

Es claro que, tanto Fundamor como el ICBF, subestimaron el tiempo necesario para garantizar una transformacion
del cuidado de alta calidad. También subestimaron los recursos financieros necesarios, y no previeron los obstaculos
burocréticos a la transformacion del cuidado.

Entender y planificar bien las finanzas, antes de la transformacién del cuidado, es esencial para un proceso de calidad

y para la sostenibilidad de los resultados. Este caso demuestra que, idealmente, se deberia desarrollar un marco
regulatorio especifico y procedimientos operativos estandares que permitan el proceso de transformacién del cuidado.
Por lo menos, se deberia incluir:

*  Principios que pongan el interés superior del nifio en el centro de la toma de decisiones. Comprometerse a
garantizar que cada nifio y nifa que salga de la institucion se traslade a una mejor ubicacion. No trasladar nifios
y ninas a otras instituciones.

* Asignar tiempo y recursos suficientes para cada aspecto de la transformacion del cuidado.

e Requisitos minimos de capacidad de administracion para llevar a cabo la transformacion del cuidado.

* Un mecanismo para proteger los presupuestos de las instituciones a medida que se reduce el nimero de nifos
y nifas, de manera que se pueda mantener la calidad del cuidado a lo largo de todo el proceso. Después de
que se hayan trasladado todos los nifios y nifas, este mecanismo deberé facilitar el redireccionamiento de los
recursos financieros de la institucion a la financiacion de los costos de funcionamiento de los nuevos servicios
disefados para reemplazar a la institucion.

e Un proceso para identificar los fondos necesarios para desarrollar los nuevos servicios, asi como fondos para
cubrir los costos de transicion en el periodo en que estan funcionando en paralelo los nuevos servicios y la
institucion.

* La participacion significativa de niflos, nifas y jovenes.

El proceso desarrollado por Fundamor demostré que:

e Los operadores de servicio pueden liderar la transformacion de su propio servicio de cuidado.

e Los nifos, nifas y jovenes pueden ser apoyados en familias y comunidades, incluidos aquellos con necesidades
especiales de salud, como el VIH.

*  FElcuidado basado en la familia y en la comunidad genera mejores resultados y es menos costoso que el
cuidado institucional.

Se espera que el aprendizaje de esta experiencia proporcione evidencia y conocimiento que respalden la necesidad de
desarrollar un plan de accién nacional integral para la transformacion del cuidado en Colombia. Esto garantizaria, con
el tiempo, que todos los nifos y nifas — incluyendo los mas marginados — puedan ejercer todos sus derechos de salud,
educacion y proteccion, asi como su derecho a crecer y prosperar en una familia con plena inclusiéon en la vida de su
comunidad.
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Recomendaciones
ICBF nacional:

* Liderar el desarrollo de un plan de accién nacional para la transformacion del cuidado, trabajando
estrechamente con los Ministerios de Educacion y de Salud, y con la sociedad civil.

e Realizar un andlisis financiero del sistema para estimar los costos involucrados en la ejecucion del plan de
accion nacional.

* Desarrollar un marco legislativo claro para apoyar las iniciativas de transformacion del cuidado, eliminar las
barreras a una atencion efectiva y garantizar que el interés superior del niflo sea el eje central. Esto debe incluir
los procedimientos operativos estdndares para la transformacion del cuidado, que deben ser obligatorios para
todos los actores del Estado y de la sociedad civil que participan en la transformacion del cuidado.

* Garantizar que los recursos que actualmente se encuentran en el sistema de proteccion se protejan durante
el proceso de transformacion del cuidado, para que los fondos no puedan desviarse de los nifos, nifas y las
familias durante el proceso de transformacion del cuidado.

*  Garantizar la colaboracion del ICBF, tanto en el nivel nacional como en el regional.

*  Garantizar la disponibilidad y el acceso de los servicios universales y especializados para las familias, nifos, nifas
y jovenes.

* Trabajar en estrecha colaboracion con las ONGs involucradas en el cuidado institucional y en otros servicios
para ninos y ninas.

*  Priorizar el desarrollo de servicios de apoyo para los jévenes que hacen la transicion del sistema de proteccion a
la vida independiente.

* Empoderar a los nifos, nifas y a los jovenes para que asuman un papel de liderazgo en la transformacion del
cuidado.

ICBF regional:

e Apoyar la transformacion de los procesos de cuidado locales y garantizar una efectiva coordinacion.

*  Cumplir con las disposiciones politicas y procedimientos operativos estandares dictados por el ICBF.

*  Emprender programas de capacitacion y concientizacion que apoyen la transformacion a nivel local y a todos
los actores involucrados.

*  Desarrollar acuerdos claros con las instituciones que desean transformar su cuidado y permitir flexibilidad en las
reglamentaciones con el fin de garantizar un proceso efectivo que respete el interés superior del nifio.

e (Crear conciencia sobre los beneficios de la transformacion del cuidado en los operadores de servicios
institucionales (modalidad de internado).

Defensores de familia:

* Fortalecer el proceso para garantizar que los padres y cuidadores estén debidamente preparados para recibir
a los nifos y niAas, incluyendo visitas para construir o reconstruir relaciones afectivas. Garantizar una ubicacion
apropiada para nifos y nifas en familias sustitutas y adoptivas.

e  Garantizar el monitoreo continuo y el apoyo a los cuidadores o a la familia, con el fin de satisfacer las
necesidades de los nifos y ninas.

e  Garantizar que el seguimiento formal evalle de manera efectiva las nuevas ubicaciones, asegurando que los
ninos y nifas estén seguros, que se satisfagan sus necesidades y que sus resultados sean positivos. Involucrar al
personal de la institucion en el seqguimiento, pues ellos conocen bien a los nifos y ninas.

* A medida que se presenten nuevos casos de nifos y ninas que requieren apoyo del sistema de proteccion,
referirlos a modalidades de cuidado familiar y servicios basados en la comunidad, en lugar de referirlos a
operadores de la modalidad institucional que estén en proceso de transformacion del cuidado.

* Brindar a los nifos, nifas y jovenes las oportunidades requeridas para que puedan expresar sus deseos, y tomar
en cuenta sus opiniones cuando se planifiguen nuevas ubicaciones.
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Los gobiernos involucrados en la transformacion del cuidado de los nifios y nifias con VIH:

*  Garantizar que las familias, los nifios y nifas tengan acceso de manera integral a los servicios universales y
especializados.

* Garantizar que se asigne a los ministerios de salud la responsabilidad de monitorear la salud y el desarrollo de nifios
y ninas con VIH, independientemente de su ubicacion.

*  Garantizar la disponibilidad de los beneficios que permitan el acceso a la atencién médica oportunay a los
medicamentos, tales como las ayudas para el transporte de las familias.

*  Garantizar que la educacién sexual para adolescentes y familias se incorpore en los entornos de salud, educativos
y en la comunidad, para promover comportamientos orientados a prevenir o reducir el riesgo de VIH, otras
infecciones de transmision sexual (ITS) y el embarazo en adolescentes.

*  Garantizar que las familias y los adultos jévenes tengan apoyo integral después de una nueva ubicacion.

* Desarrollar una estrategia para eliminar la estigmatizacion y la discriminacién, especialmente con las entidades de
gobierno responsables por la salud, la educaciéon y la proteccion de la nifiez.

* Involucrar alos nifios y ninas en procesos de incidencia y concientizacion sobre el VIH para eliminar la
estigmatizacion y la discriminacion

*  Ofrecer programas de capacitacion a las familias y a otros cuidadores para comprender el manejo de las
necesidades de salud de los nifios y nifas, la importancia del apego seguro, la separacién, la pérdida del cuidado
parental, y la comprensiéon y el manejo de conductas.

ONGs e instituciones interesadas en realizar un proceso de transformacion del cuidado:

e |dentificar y concientizar sobre la transformacion del cuidado a los actores clave, incluyendo el nivel
gubernamental.

*  Buscar apoyo oficial del gobierno nacional y local antes de emprender un proceso de transformacion.

*  Empoderar alos nifos, nifas y jévenes para que participen plenamente en el proceso de transformacion.

* Asignar tiempo y recursos adecuados al proceso de transformacion del cuidado.

*  Proporcionar una preparacion cuidadosa a los nifios y nifas cuando se trasladen o dejen una ubicacion.
Comunicarse abierta y sinceramente con los nifos y nifas y, tomar sus deseos en consideracion.

* Trabajar con las autoridades gubernamentales pertinentes para establecer e implementar un monitoreo continuo
del proceso.

*  Brindar seguimiento y apoyo periddico a las familias después de que los nifios y nifias se hayan trasladado de la
institucion y hasta que se hayan adaptado a su nuevo entorno.

*  Documentar el aprendizaje y compartirlo con otras instituciones y ONGs.

Donantes:

*  Prohibir las inversiones en modalidades de cuidado institucional y canalizar los fondos hacia la transformacion del
cuidado.

*  Priorizar la inversion en la transformacion del cuidado y en el cuidado familiar y los servicios comunitarios, tales
como la educacion inclusiva, la atencién a la salud en la comunidad y los servicios de apoyo a la familia.

*  Priorizar la inversion en la transformacion del cuidado.

* Apoyar al Gobierno Colombiano financiando programas de demostracién de la transformacion del cuidado.

e Proporcionar fondos para el fortalecimiento de capacidades que permitan desarrollar procesos de reforma del
cuidado.
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Anexos

Anexo |: Definiciones

Adoptable

Casa de acogida

Casa hogar

Casa de proteccion

Trabajo infantil

Maltrato infantil

Divulgacion

Centro
de Emergencia

Externado

Defensor de Familia

Hogar Sustituto

Hogar de paso

La ley 1098 establece que los nifios, nifas y adolescentes son adoptables cuando:

1. Los declara adoptables el defensor de familia, por resolucion, o por el juez de familia cuando
éste pierde la jurisdiccion.

2. El defensor de familia autoriza la adopcion de acuerdo con los casos dispuestos en el

Articulo 66 de la Ley 1098, especificamente, la ausencia del padre o de la madre por causa de
muerte, enfermedad mental, 0 anomalia psiquiatrica severa, certificadas por el Instituto Nacional
de Medicina Forense y Ciencias Forenses.

Cuidado de tiempo completo para nifios/as desvinculados de los grupos armados ilegales entre
los 15y 18 afios de edad, por un lapso de 30 a 60 dias.

Hogares para grupo de hasta 12 residentes, por un maximo de seis meses; abiertos a nifos, nifas y
adolescentes y/o mujeres embarazadas o lactantes.

Continuacion del cuidado para adolescentes (15 a 18 anos de edad) que, luego de la fase | del
proceso de cuidado (casa de acogida), o no tienen familia, o a la familia no se le otorgan los
derechos, y/o se han identificado problemas relacionados con la proteccion del nifio o nifa.

EI ICBF define el trabajo infantil como cualquier trabajo realizado por un nifio, nifa o adolescente
que no ha cumplido la edad minima para su admision al empleo, o que impide su educaciéon y su
pleno desarrollo, 0 que es un trabajo peligroso.®

El Cédigo de la Infancia y la Adolescencia (2006) de Colombia define el maltrato infantil como toda
forma de lesién, castigo, humillacion o abuso fisico o psicolégico, abandono o trato negligente,
maltrato o explotacion sexual, incluyendo actos sexuales abusivos, violacion y toda forma de
violencia o agresiéon contra el nifio, nifia 0 adolescente, por parte de los padres, los representantes
legales o cualquier otra persona.?’

El proceso de revelar la condiciéon de VIH de una persona, bien sea positivo o negativo.

Cuidado de corto plazo en residencias para nifios, nifias y adolescentes; maximo ocho dias.

Cuidado durante el dia, sin residencia.

Un abogado que determina todos los aspectos del caso del nifio o nifia, como por ejemplo a qué
tipo de cuidado debe asignarse el nifio o la nifa, con cuanta frecuencia se revisara el caso, si el
nifo o la nifa se transfiere, y si el nifio o la nifa se declara adoptable. £l defensor de familia (que
esta bajo la supervision del ICBF) es el oficial municipal encargado del PARD.

El lugar asignado a un nifo, nifa o joven que no puede permanecer con su familia de origen, en
una familia que se compromete a brindarle el cuidado necesario.

Cuidado de corto plazo en familias o casa hogar para nifios, nifas y adolescentes; maximo ocho
dias habiles (Articulo 57 de la Ley 1098).
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Hogar Gestor Cuidado residencial para nifios, nifias y adolescentes con discapacidades, victimas del conflicto
armado, y adultos jovenes de mas de 18 afios de edad, con discapacidad mental aguda.

Multidimensional La pobreza multidimensional esta conformada por varios factores que proporcionan la base
poverty para que los pobres experimenten la deprivacion — por ejemplo mala salud, falta de educacion,
nivel de vida inadecuado, falta de ingreso, falta de empoderamiento, trabajo de mala calidad,
y amenaza de violencia.*®

Programa para Un servicio residencial similar a una casa hogar, en donde los adultos jovenes pueden empezar
la vida a vivir mas independientes, mientras que todavia estan bajo la supervision de cuidadores. A los
independiente ninos y ninas en este tipo de cuidado se les asignan responsabilidades por su propio cuidado,

como cocinar, asistir a las citas médicas, o administrar su propio dinero. Se brinda capacitacion
para el trabajo y otros apoyos, con miras a ayudarles a que desarrollen una vida independiente.

Substancias El Observatorio Colombiano de Drogas define las sustancias psicoactivas como “cualquier

psicoactivas sustancia que se introduce en el organismo, por cualquier via de administracion, y que
produce una alteracion del funcionamiento del sistema nervioso central y es probable que
genere dependencia, bien sea psicoldgica, fisica 0 ambas. Ademas, las sustancias psicoactivas
tienen la capacidad para modificar el estado de conciencia, el estado de animo, o el proceso de
pensamiento de la persona que las consume”®’

Casa Hogar Un servicio de cuidado residencial de alta calidad que se presta en unidades muy pequenas,
cada una albergando alrededor de 4-6 nifios y nifas. Estos hogares deben estar integrados a
la comunidad, comportandose como un hogar normal, en una calle normal, y con suficientes
personas de personal altamente calificado.

Intervenciones de Estas consisten en soporte psicosocial o soporte psicolégico especializado, e implican la
soporte prestacion de servicios en el hogar del beneficiario y/o en un entorno de cuidado basado
en la familia.

Anexo ll: Recursos
Paginas web de organizaciones que trabajan por la defensa de los derechos de los niiios y nifias

Better Care Network: www.bettercarenetwork.org
Fundamor:; www.fundamor.org
Lumos; www.wearelumos.org

RELAF: www.relaf.org
UNICEF: www.unicef.org

Informacion adicional acerca del VIH/SIDA

AVERT: www.avert.org

HIV.gov: www.hiv.gov
LACASSO: Consejo Latinoamericano y del Caribe de Organizaciones No Gubernamentales con Servicio en VIH/SIDA:

www.laccaso.net
Liga Colombiana de lucha contra el SIDA: www.ligasida.org.co
Ministerio de Salud Colombia — Observatorio VIH/SIDA: www.minsalud.gov.co/salud/Paginas/ObservatoriodeVIH-SIDA.aspx




Fundamor Informe 2019 Pagina 59

Panamerican Health Organization: www.paho.org

Portalsida: www.portalsida.org/about

UNAIDS: www.unaids.org

UNICEF HIV and AIDS: www.unicef.org/aids/

US Department of Health and Human Services AIDS Info: www.aidsinfo.nih.gov/
World Health Organization: www.who.int/hiv/en/
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Anexo lll: Una resefa de la legislacion y de la politica colombiana
sobre el VIH/SIDA

* Enlosafios 90, el Gobierno Colombiano emitié el Decreto 1543 en 1997, el cual proporciond un marco de
referencia para el manejo de los casos con VIH/SIDA. En el mismo ano, la Ley 360 sefiald que las victimas de
ataque sexual tienen el derecho a ser examinadas y a recibir tratamiento para la prevencién del VIH/SIDA 2

* Enel 2003, se desarrollo la politica nacional de Salud Sexual y Reproductiva. Esta politica establecio las guias
para la respuesta al VIH/SIDA, mediante seis estrategias especificas:

1. Promocién de la salud sexual y reproductiva a través de informacion, educacién y estrategias de comunicacion.
2. Coordinacion intersectorial e interinstitucional.

3. Fortalecimiento de la gestion institucional.

4. Fortalecimiento de la participacion.

5. Mejoramiento del apoyo de la red social.
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6. Investigacion y desarrollo.”®

* Enel 2005, la Ley 972 permitié la creacion de estandares para mejorar la atenciéon prestada por el Estado a la
poblacién que padece de enfermedades graves, especialmente el VIH/SIDA. Esta ley declaraba la importancia
de la lucha contra el VIH/SIDA y gird un mandato al Sistema de Seguridad Social de Salud para que suministrara
medicamento y se implementaran estrategias para el diagnéstico y el tratamiento del VIH.

* Enel 2006, la Resolucion 3442 adoptd las recomendaciones del Modelo de Gestion del Programa, que incluye
acciones para el desarrollo de programas, planes y proyectos pertinentes para responder a la epidemia de VIH/
SIDA. También se adoptaron las gufas de atencién integral para el VIH/SIDA. **

*  Enel20171,laley 1482 establecié la obligacion de formular un plan de salud publica de diez afios. Este plan
incluia una estrategia para el plan de respuesta al VIH compuesto por cuatro elementos:

1. Promocion y prevencion.
2. Atencion integral de salud.
3. Apoyo y proteccion social.
4. Monitoreo y evaluacion.
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