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Introduccion

Esta sistematizacion constituye el trabajo final de la catedra “Seminario Orientador
y de Sistematizacion de la Intervencion”, que forma parte de la Licenciatura en Trabajo
Social de la Universidad Catélica de Salta.

El trabajo sigue los lineamientos planteados por Antonio Sandoval Avila, en su
obra “Propuesta metodoldgica para sistematizar la practica pre-profesional del Trabajo
Social” (2001) incluye aportes de otros autores, cuyos nombres se detallan en el

apartado correspondiente.

Este escrito contiene un andlisis reflexivo de la profesién de Trabajo Social y de la
practica pre-profesional, desarrollada durante el afio 2016 en la Fundacion Hemato
Oncologia Pediatrica (H.O.Pe.). El mismo gira en torno a los siguientes nucleos

tematicos:

Intervencion profesional.

La gestion en Trabajo Social.

Nifios con céancer.

Los interrogantes que pretende responder este trabajo son los siguientes:

a) ¢Qué representacion social tienen las familias que se encuentran hospedadas
en la Fundacion sobre el profesional trabajador social? ¢El trabajador social se

encuentra encasillado en una forma de intervencion estereotipada?

b) ¢Qué caracteristicas tiene la intervencion en el proceso de contencion de las

familias del nifio con cancer?

c) ¢ Qué factores influyen en la modalidad de intervencion? ¢Los lineamientos de

acciéon son adecuados?




La intervencion del trabajador social en la Fundacién H.O.Pe.

Objetivo General

e Describir y analizar la intervencién profesional desarrollada en la

Fundacion H.O.Pe. con familias de nifios oncopediatricos.
Objetivos Especificos

e Conocer el rol que desempefia el trabajador social en la Fundacion.

e Indicar la modalidad de accion que se lleva a cabo con las familias
oncopediatricas.

e Describir el rol identificado para generar con posterioridad procesos de

reflexion.
Capitulo |

Justificacion

Esta sistematizacion contribuye al enriquecimiento de las practicas pre-
profesionales de la carrera de Trabajo Social de la Universidad Catélica de Salta.
Partiendo de la experiencia pre-profesional de su autora, la cual tuvo lugar en la
Fundacién Hemato-Oncoldgica Pediatrica (H.O.Pe.) ubicada en la calle Marcelo T. De
Alvear N° 1370 de la Ciudad de Salta que acontecié entre los meses de abril a

noviembre del afio 2016.

El trabajo se realiza con la finalidad de informar y dar a conocer la intervencién
del trabajador social ya que se visualizaron preconceptos respecto a las tareas y
acciones gque lleva a cabo el trabajador social. Tales preconceptos surgieron en las
entrevistas mantenidas con los padres. En este marco, se producian ideas ambiguas
sobre la intervencion profesional, las cuales pueden esclarecerse a través de la
presente sistematizacion. A partir de la idea de que “lo evidente es solo una
apariencia”, se intenta disparar la reflexion tanto sea para profundizar en el
conocimiento de la realidad, como para indagar acerca del rol profesional del trabajador

social.
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El propoésito que se persigue “es la comprension mas profunda de la practica con
la finalidad de mejorarla, comprender cémo se desarrollé y por qué se dio precisamente
de esa manera y no de otra, con la intencién de mejorarla y compartir experiencias que

ayuden al enriquecimiento del accionar profesional” (Sandoval Avila, 2001:14).

El enfoque de analisis se centra en la familia desde una perspectiva sistémica. Se
comprende a esta Ultima como una “totalidad” compuesta por integrantes, quienes a su
vez, poseen particularidades Unicas que al modificarse alteran al conjunto. Por otra
parte, se analiza también la intervencién del trabajador social en una realidad particular

y se plantean interrogantes e inquietudes con respecto al accionar de este profesional.

A continuacién, en vistas de seguir ampliando la comprension de la
sistematizacién, se explicaran los ejes tematicos nombrados en el desarrollo de la
Introduccion, de los cuales se desprenden también elementos relacionados:
Intervencion profesional, rol profesional, relacién del trabajador social con la familia de

nifos con cancer.
e Intervencion Profesional

Se entiende por intervencion profesional “a la puesta en acto de un trabajo o
acciones, que parte de una demanda (solicitud de intervencién) en el marco de una
especificidad profesional, vista de esta manera la intervencién profesional presenta un
aspecto necesario de destacar: su origen estad atravesado por el lugar que tiene
asignado en el imaginario social esto es, la construccion histérico-social que se ha
realizado a través de las funciones, caracteristicas, practica, resultados esperados,
etc.” (Gonzalez Cristina, 2000: 26).

La intervencion profesional exige un esfuerzo de elucidacion, que es “el trabajo
por el cual los hombres intentan pensar lo que hacen y saber lo que piensan”
(Castoriadis, 1993:26). El analisis de la intervencién, es un proceso reflexivo y de
problematizacion sobre el componente teorico-ideoldgico (implicito o explicito) que se
sostiene y de como este, se materializa en esa accién con sentido. Por otro lado, es

importante destacar otro aspecto de la intervenciéon como lo plantea Carballeda esta no
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es un “episodio natural’ (1997:1) sino, que es una construccion artificial de un espacio-
tiempo que se constituye desde la perspectiva de diferentes actores: aquellos que
solicitan la intervencion de instituciones (sujetos individuales o colectivos) y desde el

propio sujeto profesional.

Estas consideraciones remiten a destacar dos dimensiones relevantes:

a) “La demanda que se expresa atravesada por la construccion imaginaria
de la profesion y la propia percepcion de los problemas y necesidades de los
sujetos que la solicitan, en un contexto historico particular de las personas

involucradas.

b) La intervencion es vista como un devenir entre lo que exige el sujeto y la
capacidad profesional para comprender e interpretar esa demanda e
incorporar una reflexion para reconocer las consecuencias que produce
sobre el otro la intervencion. Esta produccién de sentido se realiza respecto
de los sujetos de la accion profesional y ese accionar tenderd a la promocion
de autonomias o a la cancelacion de las mismas”. (Carballeda, 1997:2)

¢ Rol profesional: trabajador social como gestor

Algunos autores definen el rol profesional como una manera de actuacién que se

asume al estar insertos en la realidad social compleja.

“(...) es una construccion historica social que se estructura en un proceso, a
través del cual se delimita el &mbito de relaciones sociales donde se hace

presente determinado tipo de intervencion.

Ese ambito de relaciones esta constituido por sujetos sociales que
tienen un lugar que define su participacion en el problema social que origina
la demanda de una practica profesional; por lo tanto, es una relacién social

la que identifica y delimita a los sujetos involucrados en la intervencion

-4 -
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profesional y ies otorga a cada uno un lugar y una funcién” (Garcia Salord,
1998: 19-20)

De este modo, el problema social a través del cual se establece la relacién entre

los sujetos sociales, se constituye en objeto de intervencion de la practica profesional.

Se vislumbra el rol trabajador social inserto en la Fundacion H.O.Pe., en su

dimension de gestor, que tiende en su accionar a diligenciar, administrar, tramitar
recursos Yy satisfactores en respuesta a problematicas sociales. Dicho rol, no se agota

en el mero “diligenciador de recursos”, sino que trasciende la respuesta “temporal” y

prolonga su accionar en otras formas de abordar situaciones complejas.

La gestion se refiere a un modelo de intervencion que intenta asistir a los sujetos

para apoyarlos a tratar sus problemas, para ello, es necesario que el profesional,

emplee sus habilidades cumpliendo los siguientes enunciados:

a) “La planificacion y la puesta en marcha de la intervencion debe tener en
cuenta que los sujetos son unicos y que cada uno posee debilidades y

capacidades diferentes.

b) La intervencion dirigida al sujeto y a su familia debe ser cambiante en el
tiempo, tipo e intensidad para ajustarse a los cambios que se producen en la

configuracion de las necesidades y de las potencialidades de los sujetos.

c) El nivel de apoyo prestado debe ajustarse al grado de déficit que éstos
posean. Los sujetos deben ser motivados para funcionar de forma

independiente.

d) Es una intervencion basada en una relacién entre sujeto y trabajador

social, facilitadora y verdadera.

e) Se dirige a asegurar un continuum en la atencion de los sujetos con

problemas multiples y complejos.
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f) Intenta intervenir para mejorar el acompafiamiento ante problemas

emocionales de enfermedad o pérdida de funciones.

g) Utiliza las habilidades de intermediacion y defensa propias del Trabajo

Social como elementos importantes en la intervencion.

h) Se dirige a aquellos sujetos que requieren una serie de intervencion a
largo plazo, abarcando las necesidades de tipo econdomico, de salud,
médicas, sociales y personales.

i) Se afirma en los valores del Trabajo Social de autodeterminacion y de
valor y dignidad de la persona, y el concepto de responsabilidad mutua en la
toma de decisiones”. (Viscarret Garro, 2007: 332-333)

La gestion de casos, concibe la relaciéon entre trabajador social y persona a la que

apoya, en torno a los siguientes elementos:

a) “Autodeterminacién del usuario: Se busca promover y respetar lo maximo
posible la autodeterminacion del sujeto. EI gestor de casos es responsable
de apoyar a los sujetos a tomar decisiones fundamentadas sobre la eleccion

de servicios.

b) Implicacion del sujeto en la identificacion de las necesidades y en la toma
de decisiones, el profesional debera actuar a favor o en beneficio del sujeto.
La implicacion del sujeto, la familia y el trabajador social en las tareas de la

gestion del caso no son excluyentes.

c) Compartir responsabilidades: El gestor y el sujeto pueden compartir la
responsabilidad en ciertas tareas de un caso, lo cual maximiza la
implicaciéon del sujeto en la toma de decisiones y en la soluciéon del

problema.

d) Compartir las funciones de la gestion moviliza al sujeto y a su familia,

permitiéndoles utilizar sus habilidades, capacidades, motivando e
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impulsando a la persona y dandole un mayor control y receptividad sobre los

servicios y apoyos que esta recibiendo”. (Viscarret Garro, 2007:333-334)
e Relacién del Trabajador Social con la Familia

El trabajador social, en su rol de gestor actia como generador de acciones
tendientes a la satisfaccion de necesidades y adopta diferentes mecanismos para su
resolucién. En este sentido, la intervencion profesional de la trabajadora social de la
Fundacién, adquiere cercania en relacion a la contencién de los padres y nifios. Desde
la accién profesional, se propician espacios de reflexion, que responden a la necesidad
de intercambiar informacion, experiencias, compartir dudas, temores, alegrias y por

sobre todo, acompafarse para poder sobrellevar la enfermedad.

La enfermedad, ademas de provocar una grave dolencia, modifica las expectativas
del futuro del nifio y de su familia, por lo que se debe hacer frente a una serie de
problematicas sociales que derivan de su deteccion. Entre ellas se encuentran el
retraso escolar, las crisis familiares, el rechazo por parte de los otros nifios y adultos, la
insuficiencia de medios econdmicos, traslados frecuentes, dietas especiales, remedios,

estudios complejos, etc.
¢ Niflos con cancer

Se denomina cancer infantil a “un grupo de enfermedades con distinta evolucion
y pronadstico, pero que tienen en comun la proliferacion descontrolada de las células. Es
importante destacar que cuando el cancer afecta a un nifio o a un joven lo hace en

forma distinta a como afecta a los adultos”. (Flexer Natali Dafne, 2015)

A partir de recibir el diagnéstico, la familia del nifio sufre una desorganizacion.
Durante un tiempo, mas o menos prolongado debe armar su rutina familiar en funcion
del tratamiento y de los cuidados que requieren los nifios y adolescentes enfermos. Por
su parte, estos ultimos, soportan procedimientos invasivos, ingieren medicaciones, se
realizan estudios, deben cumplir con las restricciones impuestas por el equipo médico,

lo que en suma los conduce a modificar sus actividades cotidianas.
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La situacion de enfermedad lleva a los padres a investigar sobre los diagnosticos,
a aprender los cddigos de la institucion en la que su hijo se encuentra internado u
hospedado, a lidiar con la burocracia de las obras sociales, con la medicacion, que a
veces, no se entrega en tiempo y forma. Asimismo, deben explicar a familiares y
amigos la evolucion del nifio, cuidar a los hermanos en caso de que los hubiera,
resolver su situacion laboral, y a su vez seguir funcionando como soporte para su hijo y

el resto de su familia.

La muestra poblacional con la que trabaja la Fundacién H.O.Pe, abarca desde
nifos recién nacidos hasta los veintiln afilos de edad de la persona. Los nifios-
adolescentes hasta los quince afios se atienden en el Hospital Pablico Materno Infantil,
superando este rango etario, se derivan al Hospital Publico San Bernardo de la
Provincia de Salta. Cabe aclarar que ante la mayoria de edad la Fundacion no

interviene.

Capitulo 1l

Contextualizaciéon y reconstruccién de las practicas

En este capitulo, como lo explica Sandoval Avila “es necesario hacer un analisis
del contexto en el cual se ubica la practica que se esta sistematizando” (2001:119).La
realidad se presenta compleja, dinamica, se manifiesta y es susceptible de interpretarse
de diversas formas. Por ello, es fundamental realizar una lectura critica y articulada del
contexto, que permita recuperar y reconstruir el proceso por el cual transito la practica e

identificar las dimensiones influyentes de esta.

En los siguientes apartados, se contextualizan las dimensiones que integran la

practica:
1. Dimension Politica
2. Dimension Econdmica
3. Dimension Social
4. Dimension Cultural
5. Dimension Nacional
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0. Dimensién Provincial

Dimension especifica del &mbito en que ubica la practica

8. Dimension del area especifica en el que se desarrolla la
practica
9. Dimension especifica del grupo con el cual el trabajador

social desarrolla sus actividades

Reconstruir estas dimensiones permite conceptualizar la practica y producir
conocimientos. En este marco se concibe la realidad como un proceso histérico, como
totalidad, producto de mudltiples relaciones: econémicas, politicas, sociales. La misma,

se encuentra en movimiento debido a los cambios constantes que tienen lugar en ella.

1. Dimension Politica

En lo que respecta a esta dimension, se hace referencia a la legislacién en materia
de salud y en particular la relacionada a los pacientes con cancer. La Ley Nacional
N°26.529'. En su 2° articulo, establece que constituyen derechos esenciales en la
relacion entre el paciente y él o los profesionales de la salud, él o los agentes del

seguro de salud y cualquier efector de que se trate, los siguientes:

a) Asistencia. El paciente, prioritariamente los nifios, nifias y adolescentes, tienen
derecho a ser asistidos por los profesionales de la salud, sin ser menoscabado y sin
distincion alguna, producto de sus ideas, creencias religiosas, politicas, condicion
socioecondmica, raza, sexo, orientacion sexual o cualquier otra condicion. El
profesional actuante sélo podra eximirse del deber de asistencia, cuando se hubiere

hecho cargo efectivamente del paciente otro profesional competente.

b) Trato digno y respetuoso. El paciente tiene el derecho a que los agentes del
sistema de salud intervinientes, le otorguen un trato digno, con respeto a sus

convicciones personales y morales, principalmente las relacionadas con sus

! La Ley Nacional N° 26.529. “Derecho del paciente”: Remite a la voluntad de aceptar o rechazar
determinadas terapias o procedimientos médicos o bioloégicos con o sin expresién de causa, como asi
también a revocar posteriormente su manifestaciéon de voluntad.
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condiciones socioculturales, de género, de pudor y a su intimidad, cualquiera sea el

padecimiento que presente, y se haga extensivo a los familiares o0 acompafiantes

c) Intimidad. Toda actividad médico asistencial tendiente a obtener, clasificar,
utilizar, administrar, custodiar y transmitir informacién y documentacion clinica del
paciente debe observar el estricto respeto por la dignidad humana y la autonomia de la
voluntad, asi como el debido resguardo de la intimidad del mismo y la confidencialidad

de sus datos sensibles, sin perjuicio de las previsiones contenidas en la Ley N° 25.3262.

d) Confidencialidad. El paciente tiene derecho a que toda persona que participe
en la elaboracion o manipulacion de la documentacion clinica, o bien tenga acceso al
contenido de la misma, guarde la debida reserva salvo expresa disposicién en contrario

emanada de autoridad judicial competente o autorizacion del propio paciente

e) Autonomia de la voluntad. El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar
determinadas terapias o procedimientos médicos o biolégicos, con o sin expresién de
causa, como asi también a revocar posteriormente su manifestacion de la voluntad. Los
nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a intervenir en los términos de la Ley N°
26.061° a los fines de la toma de decisién sobre terapias o procedimientos médicos o

biol6gicos que involucren su vida o salud.

f) Informacion sanitaria®. El paciente tiene derecho a recibir la informacién sanitaria
necesaria, vinculada a su salud. El derecho a la informacion sanitaria incluye el de no

recibir la mencionada informacion.

2 Ley Nacional N° 25.326”Proteccién de datos personales”. Remite a los principios generales relativos a la
proteccion de datos, derechos de los titulares de datos, usuarios y responsables de archivos, registros y
bancos de datos, control, sanciones y accién de proteccion de los datos personales.

3 Ley Nacional N°26.061“Proteccion Integral de los Derechos de las Nifas, Nifios y Adolescentes.”

* Ley Nacional N° 26.061 en su art. 3: Se entiende por informacién sanitaria aquella que informe sobre su
estado de salud, los estudios y tratamientos que fueran pertinentes realizar y la previsible evolucion,
riesgos, complicaciones o secuelas de la enfermedad.
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g) Interconsulta médica. El paciente tiene derecho a recibir la informacion
sanitaria por escrito, a fin de obtener una segunda opinién sobre el diagnéstico,

prondstico o tratamiento relacionados con su estado de salud.

A nivel provincial, la Ley N°7.778° en su primer articulo, detalla lo siguiente:
Créase un sistema intersectorial e interdisciplinario para la atencion de los tratamientos
de céancer infanto-juvenil, el que sera aplicable a todos los casos detectados de

pacientes oncolégicos.

Incluird diagnostico y métodos complementarios de Prestaciones Oncoldgicas,
Clinico Pediatricas, Nutricionales, Psicoldgicas, Cuidados Paliativos y Asistencia de

Enfermeria Especializada.

Art. N°2.Podran ser beneficiados todos los ciudadanos argentinos, nativos o
naturalizados menores de 21 aflos con residencia real en la provincia de Salta, no

inferior a cinco (5) afios.

Art. N°3. El paciente que haya cumplido los 21 afios de edad y se encuentre en
tratamiento, continuarda siendo beneficiario de ésta Ley hasta la finalizacion del

tratamiento indicado por el oncélogo.

Art. N° 4. El tramite para la autorizacion del tratamiento podra ser efectuado por

el padre, madre, tutor o guardador.
Art. N° 5. Los requisitos para que la constancia del diagndstico sea valida seran:

a) Apellido, nombre, nimero de DNI y edad del infante.
b) Obra Social (si corresponde) y numero de afiliado.
c) Diagnostico.

d) Tratamiento indicado.

e) Nombre, apellido y nimero de matricula del médico.

f)  Firma del médico.

° Ley provincial N° 7.778. Sancionada el 17 de Septiembre de 2013.Remite a la creacion de un sistema
intersectorial e interdisciplinario para la atencion de los tratamientos de cancer infanto - juvenil.
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Art. N° 6. Nomenclador. Todas las prestaciones mencionadas en ésta Ley, seran
de cobertura obligatoria, sin perjuicio de que no estén incorporadas en el Nomenclador

de préacticas médicas de la Republica Argentina.

Art. N° 7. El Estado Provincial, a través del Ministerio de Salud Publica y el
Instituto Provincia de Salud de Salta (IPSS), brindara cobertura integral e inmediata de
todas las prestaciones establecidas en esta Ley.

Art. N° 8. Equipo de Profesionales. Los hospitales y centros de cabecera que
atiendan casos de oncologia infantil deberan contar con equipos conformados por las

siguientes especialidades

a) Oncologos Hematdélogo

b) Pediatras

c) Psicologos

d) Cuidados paliativos

e) Enfermeria especializada

f)  Kinesibélogos

g) Maestros de apoyo para ciclo primario y secundario
h) Asistente social y otras especialidades necesarias

Art. N° 9. Se realizaran acciones tendientes a la formacion, capacitacion,
perfeccionamiento y actualizacion de los equipos interdisciplinarios para el tratamiento
del cancer infanto-juvenil incluyendo los cuidados paliativos como asi también la
educacion oncoldgica den los niveles personal , familiar y comunitario asi como el

acceso a la informacién completa sobre su enfermedad.

Art. N° 10. La cobertura serad del 100% de las prestaciones previstas en la
presente Ley y por el tiempo que el profesional asi lo requiera. Para cubrir cualquier
prestacion incluida en el tratamiento del paciente queda expresamente prohibido cobrar,

algun tipo de bono, pago extra, a excepcién del coaseguro contratado.

Art. N° 11. Cobertura. Estaran cubiertos el 100% de los gastos de internacién sin

limite de tiempo, los medicamentos suministrados durante la internacion al igual que los
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ambulatorios, los exdmenes pre y pos quirdrgicos, las cirugias que requieran por
enfermedad de base como la implantacion de catéteres, los materiales descartables

utilizados durante la internacion al igual que los ambulatorios.

Art. N° 12. Estaran cubiertas las prestaciones nutricionales durante el periodo que
el profesional a cargo considere necesario para paliar las repercusiones de la
enfermedad, de los medicamentos y de los tratamientos aplicados.

Art. N° 13. Se definirh como prestaciones de rehabilitacién a aquellas practicas
solicitadas por el cuerpo de profesionales que permitiran que el paciente tenga una
recuperacion asistida y con un maximo de funcionalidad e independencia y a mejorar su

calidad de vida.

Art. N° 14. Psicoterapia. Si el médico tratante considera necesario que el paciente
y el grupo familiar (padre, madre y hermanos) requieren de atencion psicoterapéutica y
psiquiatrica ambulatoria, domiciliaria, o internacion, esta practica estara incluida dentro

de tratamiento.

Art. N° 15. Los especialistas del equipo tratante, podran solicitar internacion y
tratamiento domiciliario segun el caso que asi lo requiera. Dicho tratamiento estara

incluido en las practicas aprobadas en esta Ley.

Art. N° 16. En caso de padecer una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable, potencialmente mortal y con sintomas que provoquen impactos emocionales
en el nifio y en la familia, el equipo de profesionales a cargo podra solicitar un
tratamiento de cuidados paliativos tendiente a controlar el dolor y ademas dar apoyo

emocional al paciente y grupo familiar.

Art. N° 17. Cobertura de medicamentos. Tendran cobertura total 100, todos los
medicamentos oncologicos, no oncoldgicos y materiales descartables, aprobados por la
ANMAT®,

® ANMAT ( Administracién Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologias Médicas )

-13-




La intervencion del trabajador social en la Fundacién H.O.Pe.

Art. N° 18. Se le otorgard un subsidio basado en la carencia o situacion
econdémica de la familia desde el momento del diagnostico de la enfermedad hasta

incluido el tratamiento o el fallecimiento del paciente.

El control del subsidio se hara segun normativas de la reglamentacion de la

presente Ley.

Art. N° 19. Alojamiento. Para los pacientes del interior y un familiar que sera
cubierto por la Obra Social en caso que tenga cobertura y por el Estado para los

carentes de la misma, mientras dure el tratamiento.

Art. N° 20. Los gastos que demande la presente Ley seran imputados al

Presupuesto General de la Provincia.

2. Dimensién econdmica

La Fundacion H.O.Pe. se sostiene con aportes de personas de la comunidad,
denominados socios benefactores. Las contribuciones de estos Ultimos tienen caracter
voluntario y consisten en una cantidad de dinero variable. Por su parte, el Estado
provincial realiza un aporte econémico a través del organismo denominado Secretaria
de la Nifiez y Familia. Con el mismo, se solventa el sueldo de la psicéloga y trabajadora
social. De las entrevistas realizadas a los profesionales de la institucion, emergen otros
aspectos, que remiten a la dimensién econémica’, los cuales se desarrollan en los

siguientes parrafos.

Los fondos con los que cuenta la Fundacion resultan insuficientes para pagar un
sueldo acorde a los profesionales que alli trabajan, el mismo es de $8.000 pesos, por
mas de ocho horas diarias de trabajo. En las entrevistas, los profesionales expresan
verdadera disconformidad con dicha suma en relacion a la labor que desempefan. Los
mismos refieren que lo que los motiva es en que su mayoria estan “enamorados” de la

labor que realizan. De modo tal que alguno de ellos tienen mas de dos empleos.

" Cuaderno de campo 2016. Fecha: 18/06/2016.
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Otro aspecto a destacar, son los fondos que aporta la Municipalidad de la ciudad
de Salta, dirigidos al sostenimiento de personal de maestranza. Un ejemplo mas de
este tipo de contribuciones, es el subsidio asignado a la Fundacion por parte del
Concejo Deliberante de la ciudad de Salta, cuya suma es de $50.000 pesos mensuales.
Esto, se produce en el marco del cumplimiento del articulo 2, de la Ordenanza
Municipal N° 14826, que establece que el dinero generado por multas aplicadas a

ciertas empresas es destinado a fundaciones.

La Cooperadora Asistencial de la ciudad de Salta dotaba a la Fundacion de veinte
mddulos alimentarios. La discontinuidad en la frecuencia con que se producia esta
asignacion de recursos se traducia en un desajuste en la asistencia a las familias. Para
sobrellevar esta situacion, la Fundacién recurrio a través de los voluntarios, a la propia
elaboracion de moddulos alimentarios. Los mismos, se armaban con la cantidad

suficiente de alimentos no perecederos para cubrir necesidades basicas.

La falta de recursos econdmicos de las familias, en muchos casos, imposibilita que
el niflo procedente de una localidad del interior de la provincia pueda ser acompafiado
por su tutor, cumplimentar con turnos médicos programados en el Hospital Publico
Materno Infantil. Por esta razén, existe un acuerdo informal entre la presidenta de la
Fundacion y la empresa de transporte La Veloz del Norte por medio del cual ésta
Gltima, otorga pasajes gratuitos para traslados de los tutor/es y del nifio hacia destinos
nacionales y/o provinciales. El requisito, por parte de la empresa, era que la solicitud de
pasajes se realice con una antelacion de veinticuatro horas. En los casos en que la
empresa La Veloz del Norte no tenga entre sus destinos el lugar de origen del nifio, la
Fundacion hace entrega del importe del pasaje, para que el padre/madre o tutor pueda
adquirirlo en otra compafia. De esta manera, se brindan diversas alternativas de

solucion ante esta problematica de indole econdmica.

Se incluye, en esta dimension, el proyecto de la Municipalidad de la ciudad de
Salta que consistié en reconocer a los menores de edad en tratamiento oncoldgico un

maximo de treinta boletos gratuitos en lineas de transporte publico del area
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metropolitana. El beneficio comprende también boletos gratuitos para el adulto (madre,
padre o tutor) que acompafe al menor. Tanto adultos como nifios, pueden utilizar los

boletos gratuitos mientras dure el tratamiento oncoldgico.

Las familias que provienen del interior de la Provincia, se ven en la necesidad de
contar con un lugar donde permanecer por tiempo indeterminado dada la complejidad
de la enfermedad del nifio. Por este motivo, la Fundacién, a través de su albergue
ofrece alojamiento transitorio a la madre y al nifio que no cuentan con obra social. En
los casos que la permanencia de la familia se prolongue por la necesidad de asistencia
a los controles meédicos, desde la Fundacion se articula con el Instituto Provincial de la
Vivienda (I.P.V.) para que la familia cuente con una vivienda que le facilite el acceso al
Hospital.

La Fundacion recurre también a generar recursos externos, por ejemplo,
campanas televisivas, sorteos, venta de garaje, de productos realizados por los padres
de los nifios. Este dinero se destina a la compra de insumos que son entregados a las
familias: barbijos, alcohol en gel, termémetros, pafiales y leche. La asignacion de tales
insumos incluye la intervencién de los profesionales y en ellas estd contemplada la
participacion activa las personas. La Fundacion cuenta con un grupo de voluntarios,
quienes realizan distintas tareas. Entre ellas, algunas administrativas y de maestranza,
también colaboran en diversas campafas para recaudar fondos, como lo son: la
recoleccion de tapitas, venta de tarjetas navidefias, asimismo coordinan actividades

recreativas.

3. Dimensién social

Los ejes tematicos que van a ser abordados en este apartado son: migracion,
estrategias familiares de sobrevivencia y desestructuracion de la familia ante el traslado

del paciente y su madre/padre a la ciudad de Salta.

El concepto de migracion hace referencia al traslado de las familias, su
desplazamiento desde el lugar de origen donde construyen su sentido de pertenencia,
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hacia otro que se les presenta como desconocido. En el caso de las familias que
asisten a la Fundacién H.O.Pe., dicho traslado se produce como consecuencia del
comienzo o continuidad del tratamiento oncoldgico y con el propésito de acceder a una
atencion médica especializada que es inexistente en sus lugares de origen. Esta

situacion, ocasiona en las familias una variada gama de problematicas.
Dicha migracién se debe basicamente a:

e Escasez de recursos economicos para acudir desde el interior de la
Provincia a los controles oncoldgicos en la Capital.

e Recorrido de largas distancias geogréficas para acceder al tratamiento
oncologico.

e Escasez de oportunidades de trabajo en sus lugares de origen, sumado a
la complejidad de la enfermedad oncoldgica de un hijo/a o familiar directo.

Para contrarrestar los efectos de la migracion, las familias buscan figuras de

"8 Desde la

contencion y tratan también, de “encontrar su lugar” y sentirse “parte de
Fundacion, se impulsa un espacio de encuentro entre los padres, donde prima la ayuda
mutua. Alli, se conocen y a través del relato de sus experiencias se transfieren
conocimientos y estrategias para actuar ante determinadas situaciones, promoviéndose

ademas, la unién grupal.

Las familias suelen disgregarse al confrontarse con situaciones limites. En este
sentido, el surgimiento de una enfermedad terminal que puede originar este proceso de
desestructuracion. Por un lado, estan el padre o madre con el nifio/a oncolégico y por
otro, los hijos que se quedan en el lugar de origen al cuidado de algun familiar. De este
modo, el nucleo central de la familia (padre-madre), se desvincula del cuidado de sus

hijos, lo cual acarrea el surgimiento de nuevas problematicas familiares.

Las familias, que se ven impulsadas a trasladarse hacia la ciudad de Salta,
emplean diversos mecanismos para poder continuar su reproduccién social, econémica

y cultural, para ello despliegan lo que se denominan “estrategias de sobrevivencia”.

® Cuaderno de campo 2016. Fecha: 10/08/2016
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Aguirre y Lesser en Gonzéalez, definen a las estrategias de sobrevivencia “como
conductas de las familias reiteradas a lo largo del ciclo de vida tendientes a obtener
satisfactores para sus fines productivos y reproductivos, conductas que se eligen dentro
de un rango de alternativas disponibles determinadas por las restricciones paramétricas
que les son propias de su insercion social” (2000:21). Estas acciones, y/o conductas,
alcanzan la dimension familiar, en la medida que son tomadas por el matrimonio o jefe
de familia y en cuanto la accion afecta a los demas miembros. Las estrategias suelen
ser negativas o positivas y contribuyen a la reproduccién social. Tal proceso presenta

las siguientes caracteristicas:

¢ “Se ubican como inherentes a las practicas cotidianas de las familias

e Dirigidas a solucionar problematicas temporales, por eso se dicen, que son
de corto plazo

e Estas familias por lo general pertenecen a sectores sociales de la pobreza
e Pueden generar consecuencias negativas en los miembros de la familia: La
integracién de miembros al mercado laboral

e Responden a situaciones de crisis fundamentalmente econémica

e Estan dirigidas a cubrir aquellas necesidades que se conocen tipicamente
como basicas y procuran generar ingresos econdémicos”’. (Gonzélez,
2000:23)

Ante la dificultad para determinar el periodo de permanencia, lejos de sus lugares
de origen, las familias despliegan estrategias de sobrevivencia. Entre ellas, se
encuentra el acceso a empleos temporales que les permiten producir ingresos para
afrontar los costos de residencia y a la vez, enviar dinero a los hijos que quedaron en el
lugar de origen. La Fundacion, de forma conjunta con los padres, promueve la
elaboracion de productos artesanales, mermeladas, ventas de garaje. En estas labores
se ponen en practica las propias habilidades de los padres para generar ingresos y por
otra parte, se favorece a que los mismos se encuentren cerca de sus hijos durante el

tratamiento.

-18 -




La intervencion del trabajador social en la Fundacién H.O.Pe.

Las diversas situaciones de salud y el avance del tiempo provocan desgaste en
las familias y el surgimiento de:

e Sentimiento de desarraigo por cuanto que se encuentran en un lugar
desconocido, extrafiando muchas veces su lugar de origen, la contencion familiar,
etc.

e Sentimiento de culpa de los padres, relacionados con la falta de atencion

hacia los hijos en la distancia.

Demostrando asi que las familias, portan caracteristicas sociales y singulares
Unicas. Las mismas se encuentran en constante evolucion y cambio. Asimismo, las
familias adoptan formas, modos, que se adecuen y den respuesta a sus problematicas

con el propdsito de alcanzar cierta estabilidad.

La evolucién de la experiencia pre-profesional y “el ser parte de” ese camino
recorrido, permitieron vislumbrar la amplia gama de problematicas® que rodeaban a los
nifios con cancer, como asi también, la forma de accionar del trabajador social en este
ambito. Un elemento fundamental, para analizar la dimension social, fue la elaboracion
del diagnostico situacional. En su armado, se tuvo en cuenta, la demanda del sujeto, el
impacto subjetivo que la situacion de salud le genera asi como también los recursos
materiales y no materiales (redes socio familiares, recursos simbdlicos) con los que
cuenta para afrontar la probleméatica. Desde esta perspectiva, el diagnéstico consistié
en: “investigar la realidad social en la cual se intervendra, para determinar la naturaleza
y magnitud de los problemas que en ella se manifiestan, asi como las causas y
consecuencias de los mismos. No es una instancia estatica y cerrada sino que abierta 'y

transformadora” (Tonén, 2005:72).

° Problematicas detectadas y/o visualizadas: hacinamiento, falta de recursos, violencia, desempleo, etc.
en las familias de la Fundacién H.O.Pe.
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4. Dimension cultural

En el marco de la practica pre-profesional, se construyeron subjetividades y
objetivaciones, en las que se identificaron modos de ser, de relacionarse, de estar,
pensar, valorar y comprender. Con sus consecuentes manifestaciones en formas,
habitos, ritmos, tradiciones y saberes. Lo cual permitié reconocer como se constituyen y

operan los sujetos en la realidad.

Un aspecto a destacar, en esta dimension, es el origen de muchos de los nifios
que residian de manera transitoria en la Fundacion. Algunos de ellos, eran de
nacionalidad boliviana, otros provenian de pueblos originarios, sobre todo, de

comunidades wichis. Por tal motivo, se hizo notoria una barrera cultural.

Durante el periodo en que se llevé a cabo la practica pre-profesional, entre las
familias que permanecian en el albergue de la Fundacion, se destac6 una que
pertenece a pueblos originarios. La comunicacion con los miembros de la familia se
tornaba dificultosa, producto de la barrera linguistica. Ello obstaculizé la recoleccién de
informacion. La familia, no interactuaba con los demas pero al transcurrir unos meses
se logro revertir la situacion. Gracias a un arduo trabajo interdisciplinario y a la ayuda
de un experto en la tematica que logré ensefar el lenguaje y transmitir las costumbres

de dicha comunidad.

En el albergue de la Fundacion también residieron familias provenientes del
Estado Plurinacional de Bolivia, en cuyo caso, la migracion no solo se originaba en la
cuestiéon de salud, sino en las mejoras de las condiciones econdémicas. Ante la falta de
oportunidades en su lugar de origen, estas familias apelaban a una residencia
temporaria en la Fundacion para después habitar en la casa de algun familiar, con las
expectativas de que se les realizara la gestion para la obtencion de la vivienda propia.
Estas situaciones originaban diversas posturas en torno al tratamiento que debia darse

a las familias provenientes de otros paises. Los otros huéspedes de la instituciéon
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afirmaban poseer “mas derechos” por ser argentinos, concepcion que pese a las

explicaciones aclaratorias siguié perdurando.®

Otro tipo de problematica, relacionada con las familias de origen boliviano, fue la
regulacion de la cuestion documental. En este aspecto, una de las familias hospedadas
hizo referencia a la falta de documentacion identificatoria de uno de sus miembros. Esta
persona afirmaba ser de nacionalidad boliviana, pero no contaba con papeles que
acreditaran la veracidad de lo que sostenia. Se articularon acciones con organismos
estatales, entre ellos, el consulado de Bolivia. Desde dicha institucion, se afirmé que la
persona en cuestidon no era oriunda de ese pais. También se consultdé en el Registro
Civil de la Provincia de Salta, lugar donde tampoco se contaba con datos de la persona.
En conjunto con esta Ultima entidad, se apunt6 a “solucionar el conflicto” a través del
otorgamiento de una “identidad provisoria”. Finalmente, se procedi6é a registrar a la

persona como ciudadano argentino.

Las familias hospedadas en la Fundacion H.O.Pe. dejan atras valores, creencias,
costumbres, formas de organizacidon establecidas y legitimadas. Modifican sus rutinas
diarias, rituales, etc., puesto que en esta instancia, o que prima es la recuperacion del
nifo. Se enfrentan a la desestructuracion familiar, a la asuncion de roles de manera
inapropiada; recurren a estrategias de compensacion, acordes a sus posibilidades, las

cuales representan cierta estabilidad en esas circunstancias.

5. Dimension Nacional

Situacion del cancer infantil en Argentina

A nivel nacional, la Fundacion H.O.Pe. colabora con la Fundacién “Natalie
Dafne Flexer”. Esta ultima maneja estadisticas sobre cancer infantil en nuestro pais. La
misma fue creada en 1995 por Edith Grynszpancholc, en memoria de su hija. Conto
para ello con el apoyo de un grupo de amigos comprometidos por afecto y solidaridad.
La mencionada Fundacién, comenzé a desarrollar actividades de contencién emocional

para nifios enfermos de cancer y sus familias.

19 Cuaderno de campo 2016. Fecha: 15/08/2016
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En una primera etapa la Fundacion Flexer se dedicé de manera exclusiva a editar
y distribuir libros vinculados al cancer infantil. Tiempo después, con el claro y firme
objetivo de atender las necesidades de estos nifios y sus familias surgieron los distintos

programas y servicios que desarrolla desde hace afos.

La Fundacion Flexer tuvo una etapa de expansion tanto geografica como
programatica pasando a cubrir también la formacion en la tematica de profesionales e
instituciones de todo el pais. La ayuda que brinda la entidad comprende: entrega de
material informativo, asesoramiento legal y en seguro médico, contencion emocional,
grupos de padres, recreacion, banco de medicamentos, becas de refuerzo nutricional,
registro de donantes de sangre y plaquetas, provision de elementos (sillas de ruedas,
protesis), becas para familias, transporte y servicios, paseos gratuitos, talleres creativos
para padres y nifios, gestion de maestras domiciliarias, asesoramiento a escuelas,
orientacion sobre recursos de la comunidad, pases de colectivos y subsidios. Tienen
ademas a su cargo el funcionamiento de la Sala de Juegos del Servicio de Hemato-
Oncologia de Casa Cuna y del Hospital Posadas y colaboran con el Servicio de
Hemato-Oncologia del Hospital del Nifio Jesus de la ciudad de Tucuman. Ofrecen
también colaboracién a hospitales y organizaciones de ayuda a nifios con cancer del

interior del pais. (Flexer Natali Dafne, 2015)

Las estadisticas de la Fundacion Flexer dan cuenta que el 70% de los nifios con
cancer se cura. Esto significa, un cambio importante en el enfoque del tratamiento y del
cuidado de estos nifios ya que en la mayor parte de los casos constituye una
enfermedad cronica con secuelas de distinta importancia segun la enfermedad. El
diagnéstico temprano, el acceso a un tratamiento adecuado, el cumplimiento de dicho
tratamiento en el tiempo correcto, un buen estado nutricional y el apoyo de una red de
soporte socio-emocional, son parte de los factores que colaboran con el éxito del
tratamiento. Las mismas desigualdades que se observan entre los paises desarrollados
y en desarrollo con respecto al acceso al tratamiento, se repiten entre los paises
pertenecientes a una misma region y dentro de cada pais, en las distintas ciudades.
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Argentina no escapa a esta problematica. En estudios de mortalidad infantil
Buenos Aires muestra similares indices que los paises desarrollados. Los resultados de
estudios realizados en los principales hospitales de Buenos Aires arrojan resultados
similares a los de hospitales reconocidos de Europa. Sin embargo, no ocurre lo mismo
en el resto de nuestro pais. La cantidad y complejidad de los centros existentes en el
interior del pais, para la atencion de nifios con cancer resulta insuficiente. Como
consecuencia de esta situacion, el diagnostico y el acceso al tratamiento en tiempo y

forma se ven dificultados.

A lo largo de las diversas etapas por las que atraviesa el desarrollo de la

enfermedad pueden observarse:

a) Retrasos en el diagnéstico por falta de conocimiento de los sintomas del
cancer infantil.

b) Retrasos en el inicio y dificultades durante el tratamiento.

c) Falta de acceso a los analisis clinicos necesarios para el diagndéstico de la
enfermedad, por gran parte de la poblacion afectada.

d) Tramitacion excesiva y burocratica.

e) Incumplimiento de las obligaciones por parte de los seguros médicos.

f)  Ausencia, en los hospitales, de salas especializadas para el tratamiento de
nifios con cancer.

g) Indisponibilidad de camas para hospitalizacion.

h) Carencia de medios econdmicos para transporte y alojamiento.

En Argentina, se diagnostican aproximadamente mil doscientos nuevos casos de
cancer infantil por aflo. Si tenemos en cuenta que el 70% de esos chicos “se cura” si
accede a un diagnéstico temprano, al tratamiento adecuado en tiempo y forma a un
buen estado nutricional y a una red de apoyo socio emocional esta estadistica parece
ser irrelevante, se transforma en la posibilidad de vida para muchos chicos.(Registro

Oncopediatrico Hospitalario, 2015).

A nivel nacional, la Fundacion Flexer realiza un encuentro una vez al afo al cual

asisten los presidentes de otras instituciones, médicos oncélogos de las provincias que
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abordan la tematica de los nifios con cancer, para poder intercambiar opiniones y
experiencias, con respecto a formas de abordaje llevadas a cabo, actualizaciones de
leyes territoriales con la finalidad de mejorar y desplegar otras acciones. (Flexer Natali
Dafne, 2015)

6. Dimensién Provincial

La Fundacion H.O.Pe., se encuentra en un proceso de aprobacién para ampliar su
albergue, se espera pasar de siete a veinte habitaciones. Por otra parte, durante el
periodo en el que tuvo lugar la practica pre-profesional se lanzé una campafa solidaria
para recaudar fondos destinados a cubrir necesidades de las familias ingresantes, estas
Gltimas se encontraban en constante crecimiento. El beneficio de dicha campafa
estaba dirigido a la gran cantidad de nifios y sus familias que necesitaban recibir y/o

continuar un tratamiento oncoldgico determinado.

Durante el periodo de 2000 a 2013 el Registro Oncopediatrico Argentino formul6
estadisticas con respecto al cancer infantil en nifios menores a los diecisiete afios. En
las mismas se presentan los tipos de cancer y su relevancia durante el periodo de
tiempo mencionado. Se estimé un total, un promedio anual y un porcentaje en general.
Los siguientes, son los tipos de cancer, que se encuentran incluidos en el andlisis

estadistico, llevado a cabo por la institucién nombrada:

a) Leucemias.

b) Linfomay tumores reticulos endoteniales.

c) Tumores del sistema nervioso central.

d) Neuroblastoma y otros tipos del sistema nervioso periférico.
e) Retinoblastoma.

f)  Tumores renales.

g) Tumores hepaticos.

h) Tumores 0seos.

i)  Tumores de partes blandas.

i)  Tumores de células germinales.
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k) Carcinomas u otros tumores epiteliales.

[)  Tumores varios e inespecificos.

Otros de los aspectos importantes a mencionar, es la “migracion asistencial”, el
52% con respecto al 100% lo ocupa la provincia de Salta. En la mayoria de los casos,
los pacientes de esta Provincia son derivados a la provincia de Buenos Aires de
acuerdo a la gravedad o dificultad de la enfermedad. En otro porcentaje son derivados a

diferentes provincias, entre ellas Cérdoba, Santa Fe, etc.

El 2011, fue el afio en que méas casos de leucemia se presentaron.
DiagnosticAndose veinticinco nifios es este el pico mas elevado de la enfermedad,
representando el 42% de la totalidad de 1.200 casos que representan el 100% vy
ademas es la enfermedad mas reiterativa en nifios. En lo que respecta a los afios 2000-
2013 la totalidad de los casos fue de 269.

Con respecto a los linfomas y tumores, el momento mas elevado de la estadistica
fue en el afio 2002 cuando fueron 11 los nifios diagnosticados con esta patologia. Los
cuales representan en su totalidad 70 chicos durante el periodo de tiempo mencionado
gue corresponde al 11.1%. Con respecto a los tumores del sistema nervioso central el
punto de relevancia, se presentd durante 2010 y 2011 cuando se contabilizaron 104 en

totalidad a lo largo de los afos los cuales representan el 16.5 %.

El neuroblastoma y otros tipos de cancer que afectan al sistema nervioso central
son enfermedades cuya incidencia no es mayor. Durante los afios 2002, 2005, 2007 y
2009, se presentaron dos casos correspondientes a cada afo, representado una

totalidad durante los 13 afios de 13 casos y en porcentaje representa el 2.1%.

Con la retinoblastoma, el pico maximo de la enfermedad llego en el afio 2005,

con 5 casos y una totalidad de 22 es decir el 3.5%.

En lo que respecta al resto de las enfermedades nombradas no hay un grado de
relevancia notable ya que los mismos no superan en cantidad, es decir, que se

desarrollan pero en una menor medida.
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El rango etario mas afectado son nifios de 1 a 9 afios en relacion a la leucemia
representan una totalidad del 42 %, es la enfermedad mas reiterativa en los nifios.
Ocupa un segundo grado de importancia en el mismo rango etario con relacion a los
tumores del sistema nervioso central que ocupan el 16.5%. (Registro Oncopediatrico
Hospitalario, 2015)

Cuadro 1: Tipos de cancer'

Tipo de enfermedad Afio relevancia Total Porcentaje  100%:  1.200
casos

Tumores renales 2001 5 5.4%

Tumores hepéticos 2008 4 3.0%

Tumores Oseos 2011 7 7.9%

Tumores de partes 2002 5 4.6%
blandas

Tumores de células 2011 5 3.2%
germinales

Carcinomas u otros 2006 2 0.6%
tumores epiteliales

7. Dimension especifica del ambito en que ubica la préactica

La Fundacion H.O.Pe. asiste a familias integradas por nifios que son pacientes
oncologicos. Nace en diciembre del afio 2004 de la inquietud de un grupo de padres
gue llevaban adelante el tratamiento oncolégico de sus hijos en el Servicio de Atencion
Pediatrica del Clinica Privada Santa Clara de Asis, de la Ciudad de Salta. En el mes de
junio de 2005, por Resolucion del Ministerio de Gobierno de la Provincia N° 115/05, se

le otorga la Personeria Juridica como Fundacion sin fines de lucro.

La entidad se encuentra ubicada en la calle Marcelo T. de Alvear N° 1370 de la
Ciudad de Salta. Cuenta con un albergue transitorio destinado a los nifios y padres del

interior de la Provincia que no cuentan con familiares en la Capital. Su estructura se

Yvisualizacion de los tipos de cancer que se dan con frecuencia en la provincia de Salta Capital
marcando sus indices de repitencia de acuerdo al Registro Oncopediatrico Argentino.

- 26 -




La intervencion del trabajador social en la Fundacién H.O.Pe.

compone de seis habitaciones acondicionadas con bafio interno, camas, calefaccion,
etc., para que las familias se sientan comodas durante el tiempo que dure el
tratamiento. La sede es otorgada por el Estado provincial en comodato por el periodo
de veinte afos, alli funcionan tanto el albergue como las oficinas. La ubicacion
geografica de la Fundacion es estratégica se encuentra a diez minutos del centro de la
ciudad. Diversas lineas de transporte publico llegan hasta sus inmediaciones entre
ellas, los corredores 2f, 1a, 4b, 3b, 3c, 6a, 5 Mirasoles y Troncal norte-sur. Esto facilita

el acceso desde las diferentes zonas de la ciudad.

La Fundacién cuenta con un espacio fisico para la denominada Area Social, lugar
gque se ocupa para la realizacion de las entrevistas con las familias. El ambiente
posibilita la confidencialidad y la privacidad de las mismas. Esta area también esta
integrada por una trabajadora social, una psico-oncéloga, una psicopedagoga y una
psicologa social. Este equipo, contribuye a la resolucién de las diversas probleméaticas

haciendo un trabajo conjunto.

8. Dimension del area especifica en el que se desarrolla la practica

La préactica pre-profesional se enmarca en el area de salud. La intervencion que
desarrolla el trabajador social en este &mbito tiene rasgos generales y también
especificidad propia. El espacio particular en el que se desenvolvio la practica fue el
contexto social-familiar afectado por el diagnéstico de la enfermedad oncolégica de uno
de sus miembros. Este &mbito de intervencion, esta signado por problematicas diversas
propias de los individuos como seres sociales, con independencia del contexto. Entre
los rasgos particulares del ambito donde se intervino se encuentran las formas de

abordar la enfermedad, el tratamiento y los cuidados paliativos.

La Fundacion focaliza su accionar en la gestion del bienestar integral de nifios
qgue padecieron en algin momento de sus vidas un tipo de enfermedad oncoldgica.
Actla sobre aspectos que influyen de manera directa o indirecta, en la cotidianeidad de

la familia denominada oncoldgica.
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Durante la practica pre-profesional se trabajé en articulacion con el Hospital
Publico Materno Infantil en el marco de la gestion para la prioridad en la atencién segun
el grado de avance de la enfermedad en la obtencién de medicamentos destinados a la
realizacion de quimioterapias y en la organizacion de los traslados del paciente para
que cumplimente los turnos programados. La Fundacién se comprometié por su parte a
proporcionar alojamiento a las familias hospitalizadas que lo necesitaran. Los
profesionales y las residentes se comprometieron a direccionar la intervencion hacia el
abordaje de problematicas de distinta indole. Establecieron una modalidad y

metodologia que estimuld una respuesta profesional adecuada.

A través de la aplicacién de la herramienta para la identificacion de: Fortalezas,
Oportunidades, Debilidades y Amenazas (F.0.D.A)*, se logré analizar y tomar
decisiones estratégicas para mejorar situaciones futuras y reflexionar sobre las diversas

problematicas.
A continuacion, se exponen los resultados del F.O.D.A institucional:
Fortalezas

e Pro actividad en la gestion
e Conocimiento poblacional especializado
e Capacidad de generar recursos

e Destacada responsabilidad social
Oportunidades

e  Profesionales comprometidos
° Fuentes de financiamiento existentes
. Reconocimiento social

e Trabajoenred

2 F.0.D.A: Es el estudio de la situacion de una empresa u organizacion a través de sus fortalezas,
oportunidades, debilidades y amenazas, tal como indican las siglas de la palabra y de esta manera
planificar una estrategia del futuro.
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Debilidades

e Salarios bajos
e Falta de comunicacion entre profesionales
¢ Roles desdibujados

. Fondos insuficientes
Amenazas

Pérdida de subsidios

e Cambio en la legislacion institucional
e Aumento del precio de los insumos oncoldgicos

e Terminaciéon de convenios

Con esta herramienta metodolégica, se consiguid caracterizar el éarea de
intervencién, asi también, se pudo reconocer y evaluar oportunidades que se
encontraban al alcance del profesional. Como consecuencia, se generé una

intervencidn mas eficaz. Se paso de un conocimiento estandar a uno especializado.

9. Dimension especifica del grupo con el cual el trabajador social
desarrolla sus actividades

El grupo con el cual el profesional desarrolla sus actividades son las familias de
nifios y jévenes oncopediatricos con su propia historia particular, con su propia vision
del mundo, su concepcién de necesidades y sus formas de satisfacerlas. Desde la
Fundacion se asiste al nifio/adolescente/joven, hasta los veintiin afios respondiendo a

necesidades médicas, alimenticias, sociales, entre otras.

En su accionar comprende los siguientes objetivos dirigidos a garantizar bienestar

a la poblacion beneficiaria. Estos son los siguientes:
Objetivo General

e Atender en forma integral las necesidades pisco-sociales del nifio y su

familia, con criterio, calidad humana y cientifica.
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Objetivos Especificos

e Orientar, asesorar e informar a las familias de los nifios con cancer sobre
prestaciones sociales o recursos existentes tanto publicos como privados.

e Concientizar a los padres sobre los habitos de higiene y nutricion.

e Realizar relevamiento de datos.

eReducir los casos de abandono de los tratamientos por falta de medios
econoémicos

ePlanificar y poner en marcha acciones complementarias que permitan
alcanzar los objetivos propuestos, tales como difusion de las necesidades y
de la problematica, campafas de concientizacion entre la poblacion.

e Mantener actualizado el banco de datos de las familias.

ePromover en la Fundacién, ambiente y actividades socializadoras, a fin de
evitar el aislamiento producido por la enfermedad del nifio mediante talleres
y eventos varios, como también actividades de contencion y estimulo para
los padres como grupos de autoayuda, educativas y recreativas.

eFortalecer la comunicacion y propiciar los vinculos entre las familias
compartiendo las diferentes actividades, de recreacién y capacitacion.
(Reglamento de la Fundacion H. O.Pe., 2017)

El accionar de la trabajadora social, se ve dificultado por la insuficiencia de
recursos econdémicos que tiene a disposicion para asistir las familias. Aunque se cuenta
con la posibilidad de otorgar subsidios, estos son limitados para cubrir las necesidades.
Por este motivo se realizan colectas, campafas televisivas, ventas de garaje,

actividades en las que se apela a la solidaridad de la sociedad.

Por parte de las residentes, se propusieron actividades, de recreacion,
educativas y de integracién, destinadas a los nifios y a los padres. Con ellas,
se pretendia generar un espacio de esparcimiento, “despejarlos”, por unas
horas, de la realidad dura que les tocaba transitar. Para participar de dichas

actividades, los niflos, debian contar con la autorizacion del médico
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oncoldgico tratante. A continuacion se exponen otras de las acciones que se

promueven desde la Fundacién en este sentido:

e Cine: Por lo general esta actividad se realiza una vez al mes y en el caso
de que la mayoria de los nifios este autorizada medicamente para salir.
eFestejos de cumpleafnios: A partir del cual se realiza un cronograma de
acuerdo a la fecha de nacimiento de cada nifio, por lo regular se festejan
mas de tres cumpleafios en un mes acordado por los organizadores.

e Paseos varios: Suelen ser espontdneos y se los suele llevar a cabo de
acuerdo a los nifios que se encuentren albergados en la Fundacion en ese
momento, un ejemplo de esto puede ser la visita a un museo, ir a la pileta, a
una obra de teatro, siempre y cuando posean autorizacion.

e Escuela hospitalaria: Esta destinada a aquellos nifios que no pueden asistir
a la escuela de manera regular por impedimentos propios de la enfermedad.
e\Voluntariado: Relne a personas de 18 afios en adelante que quieran
colaborar, en la fundacion con las distintas labores y actividades.

e Colectas: Realizadas para obtener fondos para la compra de elementos
necesarios e indispensables a lo largo del tratamiento, como ser pafales,
alcohol en gel, termémetro, barbijos entre otros.

eTrabajo en red: Trabajo articulado entre la fundacion y las variadas
instituciones gubernamentales.

e Capacitaciones: Constantes para los voluntarios, profesionales, para
mejorar el accionar ante las diferentes tematicas en la cual nos encontramos
inmersos.

eHospedaje: El albergue se encuentra disponible para todos aquellos nifios
gue concurren desde el interior de nuestra provincia a recibir el tratamiento y
no cuentan con obra social o familiares cercanos para poder hospedarse

mientras realizan el mismo. ( Reglamento de la Fundacion H.O.Pe., 2017)
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Capitulo 1l

Descripcion de la préactica

El primer contacto con la institucion tuvo lugar el 8 de abril de 2016. Fue en el
marco de una reunion informativa a cargo de la trabajadora social del lugar y de la
profesora adjunta de la catedra, Residencia de Intervencion Profesional. Este encuentro
propicio, por un lado, el acercamiento a una realidad particular y por otro, el contacto
con los profesionales, como también, el conocimiento de las formas de abordaje que se

empleaban ante diversas situaciones.

Con posterioridad, se continud el contacto con la entidad a fin de recabar datos,
los cuales resultaron de utilidad en la elaboracion ulterior de un diagnoéstico institucional.
Dicho instrumento permiti6, a su vez, la deteccion de problematicas, produjo
modalidades de abordaje y posibilitdé caracterizar el modo en que se lleva adelante el

seguimiento de casos.

Se analiz6 la intervencion profesional llevada a cabo por la trabajadora social de
la Fundacién. Se reconocieron mecanismos de accion, desplegados por las residentes.
Ello favorecié a que las mismas pudieran tener un punto de partida para la intervencién
en una realidad social determinada. A partir de eso, se desarrollaron saberes y

acciones transformadoras.

En el mes de abril, se comenzd a entrevistar a las familias y se empled para ello,
el instrumento denominado ficha social. Se procedid a modificar el formato de esta
herramienta, incorporandole nuevas variantes, que son los datos de salud del nifio
enfermo, informacién familiar relevante etc. Por otra parte, también se elaboré un nuevo

modelo de Informe social.

El uso de técnicas, como la observacion y la entrevista, se tradujo en la
optimizacién de las intervenciones. La aplicacion de las diferentes técnicas, estuvo
consensuada con la trabajadora social y se dio en el marco del intercambio de ideas,

criterios y opiniones con la misma.
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Por otro lado durante ese mes se acordd también la carga horaria que cada

residente tenia que cumplir, estableciendo un minimo de diez horas semanales.

El mes de mayo estuvo signado por una serie de conflictos al interior del grupo de
residentes. Como consecuencia, se suscitaron tensiones en el &mbito de trabajo que se
traducian en intervenciones erraticas. Como alternativa, se ided una forma de registro
que se denomino ficha de asistencia. En la misma, se plasmaba el horario de llegada y
salida de las residentes. La utilizacién de esta herramienta trajo consigo un marcado
orden en las acciones cotidianas. Los ultimos dias de mayo, desde el viernes 16 al
jueves 26, se abordaron los conflictos restantes; el principal consistia en la falta de
comunicacién entre las residentes, su resoluciéon impacté en la consolidacion y

fortalecimiento de la intervencion.

El dia viernes 20 de mayo, como forma de organizar la intervencién, se aplicé la
Técnica de revisién y Evaluacion de Proyectos (PERT)™. Su elaboracién permiti6
graficar la red de tareas llevadas a cabo para cumplir con los objetivos propuestos.
Surgid, entre otros, el cuestionamiento acerca de la secuencia que debian tener las
actividades. Los resultados de la aplicacion de esta herramienta organizacional se
expondra en la seccion anexo de la presente sistematizacion debido a su volumen y

extension.

Consecutivamente, se realiz6 también una entrevista con la psicologa social de la
Fundacioén, quien informé y especificd las tareas que lleva a cabo con el Grupo de
Sobrevivientes'®. Entre ellas, mencioné la realizacién de reuniones quincenales, en las
cuales se contaban las experiencias de estos nifios y jovenes relacionadas al
afrontamiento de la enfermedad. Por otro lado, se les hacia saber a los integrantes de
ese grupo gque el lazo con la Fundacion no terminaba ahi, sino que se proyectaba en

ellos, con la finalidad de transmitir el mensaje: “la enfermedad se puede superar y tiene

¥ Técnica de revision y Evaluacion de Proyectos (PERT). Es un método para analizar las tareas
involucradas en completar un proyecto dado, especialmente el tiempo para completar cada tarea e
identificar el tiempo minimo necesario para completar un proyecto en total.

4 Se denomina grupo de sobrevivientes a aquellos nifios que al pasar 5 afios desde la finalizacién del

tratamiento oncoldgico no volvieron a tener sintomas de la enfermedad.
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cura”. En este grupo, se compartia informacién util entre los padres que ya atravesaron

este proceso®® y aquellos que recién se iniciaron en este camino.

El dia 15 de junio, se realizd una reunién con la trabajadora social de la Fundacion
para determinar las acciones a seguir con relacion a los diferentes casos que
ingresaban. En este espacio, se compartié con el equipo interdisciplinario la informacién
obtenida por las residentes. Se expusieron puntos de vista, con la finalidad de integrar y
organizar dicha informacién. La semana siguiente se concurrié a la sala de oncologia
pediatrica del Hospital Publico Materno Infantil. Se sostuvieron estas concurrencias, con
frecuencia de una o dos veces por semana para dialogar con las familias y saber como
avanzaba el tratamiento y la dinamica familiar. ElI mencionado Hospital no es el Unico
que alberga a nifios con cancer, también lo hace la Clinica Privada Santa Clara de Asis
de la ciudad de Salta donde son atendidos los nifios que poseen obra social. Por su
parte, la Fundacion presta atencion tanto a familias que poseen obra social como

aguellas que no cuentan con esta cobertura.

En las concurrencias a la Clinica y al Hospital, se indagaba de manera frecuente
sobre la familia del nifio/a y se recolectaba informacién concreta®®. Las entrevistas
tuvieron continuidad, ya que se pautaron para su realizacién, dias y horarios acordes a
la disponibilidad de tiempo de cada uno de los miembros de la familia. La informacién

obtenida habilité intervenciones en el aspecto familiar.

La gestion fue fundamental a lo largo del proceso de intervencion. En primera
instancia, por cuanto a través de ella, se asignaban recursos a las familias para la
solucion parcial de probleméticas determinadas. Como complemento de estas
acciones, las residentes fueron involucrandose de manera acorde, segun cada situacion
lo requeria. Por otro lado, se utilizaron técnicas/herramientas especificas de acuerdo a

cada escenario, es decir, se brind6 respuestas concretas a demandas especificas.

!> Cuaderno de campo 2016. Fecha: 16/05/2016
'® por informacion concreta se hace referencia a datos personales como por ejemplo N° de documento,
domicilio entre otros, que se los obtiene durante un primer acercamiento a las familias de la Fundacion.
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En esta etapa, se realizaron estadisticas, sobre los nifios que se ven afectados por
la enfermedad. Se contemplaron datos tales como el lugar de procedencia. Por lo cual
pudo determinarse, que la mayoria de las familias, provenian del interior de la
Provincia, con mayor precision del norte de la misma. Esta elaboracion, se baso en los

legajos institucionales.

A partir del 11de julio, se focalizo la intervencion con aquellas familias que, desde
el inicio del tratamiento oncolégico, acudieron por Unica vez a la Fundacion. Se
entrevistaron a cada una de ellas, se actualizaron legajos que no poseian datos
concretos y se realizaron los informes sociales correspondientes. Pudieron obtenerse
registros, sobre cuestiones referidas al avance de la enfermedad y también acerca de la
capacidad de respuesta de la familia, ante el fallecimiento del nifio. En particular, sobre
la disponibilidad de recursos con que contaban para hacer frente a esa situacion, si ella
se produjera. En consecuencia, se habilitaron mecanismos para que las familias

accedan a un satisfactor determinado.

En los meses subsiguientes, se completaron los legajos institucionales. Durante
julio y agosto, se recibié informacién sobre un nifio de catorce afios que se encontraba
en cuidados paliativos. Durante la primera semana de agosto, el mismo habia fallecido.
Se asistié en ese momento a la familia, en todos los aspectos posibles. No obstante, se
arrib6 a la conclusion que no se tuvo en cuenta la contencién familiar. Ningun
profesional de la Fundacion estuvo abocado al aspecto emocional, entre ellos, la
psicologa y la trabajadora social. Como consecuencia, se delegaba dicha tarea en

sujetos que no poseian una formacion académica adecuada.

En el transcurso de los meses de agosto a noviembre, se participo en diferentes
proyectos relacionados con la recaudacion de elementos basicos y de uso diario como
son pafiales, alimentos no perecederos, termémetros, barbijos, etc. Dichos elementos,
se distribuian segun la demanda de cada familia. Estos recursos también se destinaron
a brindar cobertura a las familias que ingresaban a la Fundacion, proporcionandoles

elementos de primera necesidad. Como complemento de estas asignaciones, se originé
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la puesta en juego de habilidades'’, que involucraba a los padres en la realizacién de
mermeladas, que se hacian con naranjas provenientes de donaciones. De manera
posterior, estos productos se pusieron en venta con la finalidad de obtener dinero y

contar con un flujo de recursos para quienes los necesitaban.

Entre setiembre y noviembre, se llevaron a cabo una serie de encuentros con los
padres que estaban albergados. La teméatica de los mismos tenia como eje la presencia
de las residentes en la Fundacion, en dichas instancias, se logré que se respondieran
interrogantes como: ¢qué significaba ser residente y trabajador social? Las encuestas
de evaluacion eran anénimas con el fin de fomentar devoluciones veraces que sirvieran

para crecer de modo dialéctico.

En esos meses, también se realiz6 un analisis socioecondmico de las familias
con el propésito de establecer criterios que posibilitaran categorizarlas vy
determinar un modo conveniente para la asignacion de los recursos de la
Fundaciéon. En particular, la distribucion de los mdédulos alimentarios provistos por la

Cooperadora Asistencial.

A partir del dos de octubre, se inicio la elaboracién de estadisticas de los nifios
fallecidos. La cantidad se encontraba en aumento, ya que habian sido mas de tres al
mes, superando el promedio que se calculaba en la institucién'®. La precariedad
econOmica de las familias, se manifestaba entre otros aspectos, en la falta de dinero
para trasladarse a las sesiones de quimioterapia en tiempo y forma, como

consecuencia se producia el avance de la enfermedad y la posterior muerte del nifio.

En consonancia con las lineas de accion que lleva a cabo la Fundacion, el
diecinueve de noviembre, se remitié al directorio de la misma, un proyecto para la
implementacion de una huerta, la misma se encontraria a cargo de los padres y se
crearia para disminuir los costos de algunos alimentos. No obstante, no se contd con la

aprobacion de la propuesta por parte de las autoridades.

7 Por habilidades y recursos se hace referencia a la puesta en practica de capacidades y destrezas para
la elaboracién de algun producto que posteriormente se pone a la venta.
'8 Dato gue se maneja a nivel institucional, no hay estadisticas que certifiquen la informacion.
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Cabe aclarar que la realizacion de informes, la gestién, la promocion de
encuentros con los padres, se produjo de manera simultdnea desde el mes de abril

hasta la finalizacion de las practicas.

Capitulo IV

Interpretacion critica de la practica construida

En el presente capitulo, se pretende “saber qué fue lo que paso y por qué paso lo
que paso, en base a la descripcidén que se hizo de la practica realizando una sintesis a

través de una interpretacion critica del proceso”. (Sandoval Avila, 2001:153)

Insertarse en la realidad especifica, suscitaron una serie de interrogantes en
torno a la intervencion con familia: ¢la familia demanda ayuda?, ¢la familia se propone

ayudar? ¢ la familia se exige un cambio?

Se procur6 desplegar una metodologia de intervencion adecuada para la realidad
particular, la cual incluyé un acuerdo de accién con la familia y una evaluacion
posterior. En la intervencién, primo la organizacion y el ordenamiento a fin de cumplir
con las expectativas generadas, sin ocasionar posteriores desencantos. Se logro
innovar en la accién profesional y propiciar una propuesta superadora de aquella etapa
en la que el abordaje de casos solo quedaba en el registro y archivo de datos
personales'® y se carecia de actitud critica. Se realizaron entrevistas que posibilitaron
conocer a las familias en profundidad y las situaciones en las que se encontraban
implicadas. Este tipo de actuacion profesional surgidé como respuesta a los constantes

interrogantes planteados sobre la accion profesional.
El conocimiento de las familias revelo las siguientes premisas:

a) Lo que el sujeto demandante, consideraba problematico para su familia y
para su contexto inmediato, podia no serlo para otro.
b) Las familias encaraban las dificultades asumiéndolas como propias en

relacion a ellas mismas o como algo que les era ajeno.

9 Datos personales se refieren al N° de documento, domicilio, etc. de las familias de la Fundacion.
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c) Las familias se creaban expectativas en la resolucion de sus dificultades,
las cuales abarcaban tanto sus propias capacidades para hacerles frente como
también al rol que desempefiaba el trabajador social y la Fundaciéon en este sentido.

d) Los sujetos poseian un ideario respecto del aporte que puede realizarles

el trabajador social.

Estos elementos resultaron valiosos para observar como, ante una situacion
particular, las familias se manifiestan de variadas formas, las cuales pueden ser

identificadas.

Uno de los obstaculos, en el proceso de intervencion radicaba en el preconcepto
manifiesto que las familias tenian acerca de la profesional trabajadora social, el cual se
traducia, en un aparente encasillamiento de la misma, en la ejecucion de tareas de
gestién y administracion. Las familias manifestaban disconformidad con el proceder de
la trabajadora social, expresando que la misma “no hacia lo que debia”, que “no pedia

"20 5 “no realizaba los tramites en Administracion Nacional

turno con el médico oncélogo
de Seguridad Social (A.N.Se.S.), entre otros. Estas situaciones, ocasionaron
desconcierto en las residentes, no obstante a través de un proceso reflexivo se lleg6 a
la conclusién que los trabajadores sociales, actian en funcion de la realidad que se les

presenta lo que da lugar a perspectivas profesionales diversas y legitimas.

Como propuesta de las residentes, a comienzos de 2016, se generd un espacio
destinado a los padres, en donde los mismos, elaboraban manualidades (flores en
cartulinas, invitaciones etc.) tal accion, permitia conocer la realidad desde una
perspectiva diferente. A partir de situaciones como estas, es posible afirmar que la
intervencion profesional, parte de un principio de accién y se convierte en una
intervencidon fundamentada, que se sustenta en el conocimiento cientifico, situacional y

dialectico de la realidad.

%% Cuaderno de campo 2016. Fecha: 18/05/2016
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En esta etapa, se considerd importante, como parte de la intervencion con las
familias, la identificacion de problematicas®® emergentes del entramado econdémico,
social y cultural de los sujetos. Mas adelante, se desarrollaron otras formas de abordaje
que constituyeron diferentes caminos para adentrarse en la realidad particular.

También, se brindaron “soluciones” a conflictos a través de la gestion de recursos.

Se evaluaron las acciones para conocer su impacto en la mejora de las
situaciones-problema. La aplicacion de ésta herramienta metodologica dejé entrever
que a veces, no se producian cambios 0 que en ocasiones, la intervencion se traducia
en reducir el riesgo de un mayor deterioro. La ausencia de los cambios esperados,
impulsé la reflexion y el arribo a conclusiones que después permitieron formular

estrategias mas adecuadas para abordar la diversidad de problemas.

La complejidad de la realidad favorecié al surgimiento del accionar, en el cual
“todos hacen todo” en la Fundacion. Esto, conducia a ejercitar funciones fuera del
ambito de incumbencia pero que sin embargo contribuian a la dinamica propia de la

institucion?2.

Entre los profesionales y las residentes se aunaron criterios para mantener y
reproducir, una linea de accion unificada, que implicé un arduo y continuo trabajo. En
esta etapa, se despleg6 un accionar organizado y se contd con el consenso en la forma
de intervencion. Todo ello permiti6 encontrar modos mas eficaces de resolucion de
conflictos o problematicas. En lo que respecta a las residentes, las mismas adquirieron
mayor conciencia de la responsabilidad que conllevan las acciones, cuando se trabaja
con personas, sujetos de derechos como asi también, del impacto que tales acciones,
tienen en la vida de estos. En cuanta accién concreta, en esta etapa, se elevd un
informe a la Comision Directiva de la Fundacién, en el cual el equipo de profesionales
expuso diversos puntos de vista y acciones correspondientes a cada area: psicologia

social, psicopedagogia y trabajo social.

! problematicas detectadas y/o visualizadas: hacinamiento, falta de recursos, violencia, desempleo, etc.,
en las familias de la Fundacion H.O.Pe.

22 Algunos profesionales, asumen funciones de limpieza, de coordinadores del funcionamiento de la
Fundacién y asumen el rol de maestros de los nifios ocasionalmente.
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Los aprendizajes adquiridos, en ésta practica pre-profesional, instalaron
capacidades en las residentes que favorecen a consolidar el futuro rol profesional,

entre ellas se encuentran:

e Posicionamiento reflexivo y profesional.
e Trabajo en equipo.

e Trabajo interdisciplinario.

e Trabajo autbnomo.

e Comunicacion dialéctica.

e Involucracion optima.

Todo lo analizado en esta dimension contribuye a considerar necesario el
ejercicio de reflexion constante para repensar el accionar que se despliega en las
intervenciones. Esto conduce a crecer en lo profesional y fortalecer al equipo de trabajo.
De esta manera, los abordajes de los diferentes niveles (institucional, familiar etc.) se

vuelven mas eficientes en la gestidon de los recursos disponibles.

Capitulo V

Conclusioén

La residencia pre-profesional se valora como una etapa productiva, de adquisicion
de conocimientos y habilidades que contribuyen a la consolidacion del rol profesional.
Los aprendizajes logrados incluyen formas de trabajo eficaces para construir
alternativas de soluciones ante diversas problematicas. Se estima positivo el proceso
gradual que permitié alcanzar el involucramiento adecuado con las familias con las que
se intervino. Tal proceso incluyo pasos ordenados, primero la insercion en el ambito de
la practica, en segunda instancia el conocimiento de sus caracteristicas y la posterior
intervencidon con toma de decisiones. El periodo de residencia pre-profesional propicio

el afianzamiento de los conocimientos que se adquirieron a lo largo de la carrera.

La practica con las familias oncopediatricas implicé el involucramiento en una

realidad particular, en el entramado social y econdmico en el que se asentaba la
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enfermedad y en la vision social que se tenia sobre el cancer. Con independencia de
estos factores las residentes pudieron posicionarse conforme lo requeria la situacion

analizable para abordar esa realidad.

Las familias ocuparon un rol fundamental en esta formacién permitieron a las
residentes ingresar a su cotidianeidad. Fue posible lograr cercania con las mismas y
conocer, entre sus modos de hacer, como procuraban la contencidbn emocional y
meédica para el nifio enfermo, recurrian a la accion de los diversos profesionales
buscando el acompafiamiento en los primeros momentos en que se conocia la
patologia oncoldgica, soportaron en mayor o menor medida las alteraciones que la
enfermedad produjo en su cotidianeidad para generar, mas adelante, mecanismos de
adaptacién a su “nueva realidad”. Entre las familias, primo el espiritu de solidaridad y de
cooperacion; fueron capaces de originar ayuda mutua y comprensién en la basqueda

de estrategias que ayuden a su continuidad material, social, etc.

Los padres asociaban el rol del trabajador social gestor, con el de impulsor de la
solucion de sus probleméticas. Consideraban que los profesionales, “tienen la
obligacién” de llevar a cabo una accién para solucionar una situacion determinada. El
profesional trabajador social emple6 otros mecanismos que funcionaron como
complementos al rol de gestor, tales como, fijar metas y objetivos cortos a las familias.
Realizdé un seguimiento adecuado de estas ultimas. Se interes6 en aquellos elementos
gue componen la totalidad (familia), la relacion entre los mismos y la situacion espacio-
temporal por la que transitan. Su accionar fue apropiado y ayudé a la emancipacion de

los sujetos.

La intervencion profesional, esta contextualizada por la realidad compleja en la
gue se produce. EIl trabajador social concibe la realidad atravesada por diversos
sucesos gue reclaman su atencién y comprension. Esta situacién conduce a que en
ocasiones, el profesional realice tareas o actividades que parecieran no responder a “lo
social”’. Sin embargo, las mismas no dejan de estar en éste ambito y constituyen quizas

el disparador de otras intervenciones.
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Esta sistematizacion, constituye por un lado, un complemento de la formacion
profesional y por otro, el incipiente antecedente de otros trabajos de caracter cientifico

que vendran.
Capitulo VI

Prospectiva

Para que la practica pre-profesional sea mas efectiva, es fundamental que se
asuma desde el primer momento un compromiso por parte de los préximos residentes.

Ello, puede evitar el surgimiento de conflictos futuros.

En lo que respecta a la Fundacion H.O.Pe., es propicio continuar el fomento de
maneras creativas de intervencion a partir de la accion continua y organizada. También,
es necesario dirigir los esfuerzos de intervencion a potenciar las capacidades
individuales de los sujetos que forman parte de la institucién. De este modo, lograr que
se visualicen como actores principales, que ellos mismos encuentren formas de activar
recursos para poder continuar con la ardua labor que se da dentro de este &mbito

complejo.

Por otra parte, es importante difundir informacion sobre la enfermedad, sus
cuidados, los especialistas médicos, a los cuales se puede acudir. Asi también, sobre

acciones gue se implementan en la Fundacion.

Recordar que se trabaja con personas y que con ellas no se puede experimentar.

Ser conscientes que el accionar impacta en aspectos de la vida cotidiana de los sujetos.
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Capitulo VI

Socializacion

La presente sistematizacion esta sujeta a su divulgacion. Para ello:

e Se hard entrega de las copias pertinentes solicitadas por la Escuela
Universitaria de Trabajo Social de la Universidad Catodlica de Salta.

e Se otorgara una copia a la referente institucional de la Fundacion H.O.Pe.,
Licenciada Gloria Suarez.

o Estara a disposicion a todos los interesados en la tematica en la
Biblioteca de la Universidad Catdlica de Salta, adjuntando en el presente trabajo
académico el soporte digital correspondiente.
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Capitulo IX

Anexo
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v Quimioterapia

< INFORMACION INSTITUCIONAL . .
v' Radioterapia

% QUERIDA FAMILTA.....ooooooooooe. . v’ Trasplante de médula ésea

o, i ) ) > Efectos de los tratamientos, cambios en mi
> (Qué es el cancer infantil? ...

cuerpo y como puedo enfrentarlo ... 17
> Tipos de CANCer ...
v' ¢Qué pasa con mi pelo?:

v' Leucemia Infantil
v ¢Por qué estoy tan cansado?

v" Tumores infantiles de Sistema Nervioso Central )
v No tengo hambre, no quiero comer

v Tumores Oseos Infantil _ , ,
v' ¢Por qué me siento asi?

v Linfomas Infantiles

v Neuroblastoma Infantil > Términos de cdncer que puede que haya

v Rabdomiosarcoma Infantil eSCUChAAO ..o 20

v Tumor de Wilms Infantil v' Pagina de interés

v Retinoblastoma Infantil v Teléfonos dtiles

> ElTratamiento ..o

> ¢Cudles son los tratamientos? ...,



https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfantil/CancerInfantil/SaberMas/cualessonlostratamientos/Paginas/cirugia.aspx
https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfantil/CancerInfantil/SaberMas/cualessonlostratamientos/Paginas/radioterapia.aspx
https://www.aecc.es/SOBREELCANCER/CANCERINFANTIL/CANCERINFANTIL/SABERMAS/CUALESSONLOSTRATAMIENTOS/Paginas/transplantedemedulaosea.aspx
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¢Quiénes somos?

Somos una organizacién sin fines de lucro que
nacio en diciembre del afio 2004 por la inquietud de un
grupo de padres de nifios con tratamiento oncoldgico que
se trataban en el servicio de atencion pedidtrica del

Hospital Santa Clara de Asis- Salta Capital.

En el mes de junio de 2005 por resolucién del

ministerio de gobierno de la provincia N° 115/05 se

otorga la personeria juridica, como fundacién sin fines
de lucro, con el nombre de H.O.Pe. de ayuda al nifio con

cancer (Hemato-oncologia pedidtrica).

Nuestros servicios se encuentran disponibles para
aquellos niflos y adolescentes de O a 21 afos con

enfermedad Hemato-Oncoldgica.

Nuestra Mision

Brindar una contencidn integral para el nifio
Hemato-oncoldgico y sus familiares, velando por el

respeto de los derechos humanos.

Nuestra Vision

Proporcionar una contencion integral para el nifio
hemato-oncologico y sus familiares, dignificando su

condicion de seres humanos de la provincia de Salta.

Nuestro Objetivo

Ayudar, contener, asesorar y atender en forma
integral las necesidades del nifio con enfermedades
Hemato-oncoldgicas, con criterio de calidad humana y
cientifica, para preservar y mejorar su calidad de vida y
la de su familia, procurando en todas sus acciones el

reconocimiento y respeto de su dignidad.
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Nos encontramos en Alvear Con blanco estdn 2F
1A

marcadas las paradas de 4B
3BY3C
52

a la fundacién H.O.Pe: 5 MIRASOLES
6C

TROMCALNORTE SUR

.&m I. I‘m Horarios de Atencion:

Lun. a Vie. de 9 a 18 hs.

1370
colectivos en los que podes llegar

"€l cdncer infantil existe y puede curarse.”

9 CONTACTO

Direccion: Alvear 1370

Teléfono: 4228082
E-Mail: fundacionhope@hotmail.com

Facebook: Fundacion H.O.Pe.

Twitter: @Hope_Salta

Sitio Web:www.fundacionhope.orq.arj



http://www.fundacionhope.org.ar/
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Actividades y Servicios que brinda la Fundacion v Cine

@ Equipo Psicosocial: v Festejos de cumpleafios

v" Paseos varios
Servicio Social: A.S. Gloria Sudrez.
# Centro de residencia para estudiantes de
Psico-oncologia: Lic. Ana Roncal.
5to afio Lic. en Trabajo Social. Universidad Catdlica de
Psicopedagogia: Raquel Colque.
Salta.
Psicologia Social: Lic. Mdnica Ferro.
# Escuela Hospitalaria

# Voluntariado
# Talleres para padres y nifios # Colectas
Radio # Trabajo en red
Nutricién # Capacitaciones
Tejido # Hospedaje: El albergue se encuentra
Manualidades oy disponible para todos aquellos nifios que concurren desde

Pintura PPN el interior de nuestra provincia a recibir el tratamiento y

‘a1 27 \ (1IN . HR
Mdsica —y <A no cuentan con obra social o familiares cercanos para

Huerta 1 o poder hospedarse mientras realizan el mismo.

@ Actividades Recreativas
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Podes sumarte como voluntario/a en la fundacidn

para ayudarnos a seguir creciendo; o como miembro iHola amiguitos! Nosotros
somos Nicol y Emanuel, tenemos
cdncer como Vos, por eso vamos

a la Fundacidn Hope.

benefactor (con un aporte econdomico mensual). También

podés acercarnos tu donacion de ropa, alimentos,

pafales, barbijos, flores que no marchitan, tapitas, o
dinero. Nuestras instalaciones estdn siempre abiertas a

tu ayuda.

Gracias a nuestras familias, amigos y a la
Fundacién Hope, aprendimos muchas cosas sobre el

cdncer infantil y como luchar contra él.
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¢Tus seres queridos te contaron muchas cosas
sobre esta enfermedad?, pero a veces utilizan palabras
muy raras y dificiles de entender, por eso estamos aqui
para darte la bienvenida y acompaiarte, nosotros te

explicaremos y compartiremos informacion.

> (Qué es el cancer infantil?

El cdncer es una enfermedad que hos asusta a casi
todos, incluso los adultos sienten temor. Nos da miedo
porque la mayoria de las personas no saben mucho sobre
¢l y a todos nos asusta lo desconocido.

Para que no te sientas tan asustado, te invito a
descubrir juntos algunas cosas sobre esta enfermedad:

¢Sabes qué es una célula?

El cuerpo humano estd formado por millones y
millones de células. Son tan pequefias
que solo se pueden ver si se utiliza un

microscopio. Hay muchos tipos de

NS

células, y todas ellas juntas logran que tu
cuerpo funcione y que te encuentres bien.

Cada tipo de célula tiene su funcién; unas reparten
la comida, otras limpian, otras distribuyen el aire, otras

nos defienden de los microbios, etc.

¢Cdémo se multiplican las células?
Los cromosomas son
estructuras con forma de bastoncillo
que se encuentran en el interior de las
células. Contienen los genes. Son los

encargados de  transmitir  los
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caracteres hereditarios de una célula a otra.

Primero los cromosomas de la célula se colocan en
el centro. Entonces cada cromosoma se parte en dos
mitades exactamente iguales. Y ambas pueden crecer...

Estas células copian sus cromosomas y vuelven a
dividirse, y asi contindan dividiéndose y creciendo hasta
que se obtienen imillones de células!

El canceres ...

Las células de nuestro cuerpo creceny se dividen
de forma ordenada. Pero algunas veces, empiezan
a crecer sin ningdn control y se originan unos bultos que
contienen muchas células, que es lo que los
médicos llaman tumor.

Un tumor puede ser benigno (no canceroso) o

maligno (canceroso).

El cdncer aparece cuando algunas células dejan de

ser normales, comienzan a crecer y crecery

a separarse muy rdpidamente. Es como si las células

dejasen de hacer su trabajo y funcionan a lo loco.

Las células cancerosas poseen una forma vy
funcién diferente a la que tenian cuando hacian su
trabajo. Ademds no dejan trabajar a las que tienen
alrededor haciendo que esa parte del cuerpo no

funcione bien.

Células normales Células cancerosas
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> Tipos de Cancer

v Leucemia Infantil

Es el cdncer que afecta la médula y los tejidos
que fabrican las células de la sangre. Cuando aparece la
leucemia (tumor liguido), el cuerpo fabrica una gran
cantidad de gldbulos blancos anormales que no realizan
sus funciones en forma adecuada. Por el contrario, esas
células anormales, invaden la médula y destruyen las
células sanas de la sangre, haciendo que el paciente
sufra de anemia, infecciones o moretones generalizados.
La forma mds frecuente de Leucemia en los nifios es la

Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA).

v" Tumores infantiles de Sistema Nervioso Central

Los tumores de cerebro y de médula espinal son
los tumores sdlidos mds frecuentes en los nifios. Algunos

tumores son benignos y los nifios son curados con una

cirugia. Sin embargo, en el caso de los malignos, dada la
dificultad en el diagndstico y en el tratamiento, no se ha
avanzado tanto en su cura como en otros tipos de cdncer
infantil. Su tratamiento en general incluye cirugia mds

otras terapéuticas, como quimioterapia y radioterapia.

v Tumores Oseos Infantil

Los huesos pueden ser el sitio donde otros
tumores se diseminan, pero algunos tipos de cdncer se
originan en el esqueleto. Un tipo de tumor éseo es el
Sarcoma de Ewing, se lo encuentra generalmente en las
costillas. El mds frecuente es el Osteosarcoma. El
cdncer de huesos pedidtrico, ocurre a menudo durante el
salto de crecimiento de la adolescencia y el 85 % de los
adolescentes que lo padecen tienen el tumor en sus
brazos o piernas, la mitad de ellos alrededor de Ia

rodilla.
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v Linfomas Infantiles

En linfoma es un tipo de cdncer que aparece en
el sistema linfdtico, la red de circulacion del cuerpo que
saca las impurezas. Hay dos variedades de linfoma:
Enfermedad de Hodgkin y No-Hodgkin. Esta dltima es
mds frecuente en nifios, aparece en, intestino delgado, o
en las gldndulas linfdticas de cualquier parte del cuerpo.
Puede diseminarse al Sistema Nervioso o a la Médula.

Tiene buen pronéstico de curacién.

v" Neuroblastoma Infantil

Es un tipo de cdncer que sélo se da en nifios.
Aparece en nifios muy pequefios, un cuarto de los nifios
afectados presenta sintomas en el primer afio de vida. El
neuroblastoma se disemina rdpidamente y en general es
diagnosticado una vez que se ha esparcido. Los nifios
(menores de un afio de edad) en deteccidén temprana de

Neuroblastoma se pueden curar con cirugia.

v" Rabdomiosarcoma Infantil

Es el sarcoma de tejidos blandos mds frecuente
en nifios. Esta neoplasia extremadamente maligna se
origina en el tejido mlsculo-esquelético. A pesar de que
puede darse en cualquier lugar de este tejido,
generalmente se encuentra en la cabeza y el cuello, en el
tracto genito-urinario o en las extremidades. A pesar de

que el rabdomiosarcoma se extiende rdpidamente, sus

sintomas son bastante mds evidentes que otros tipos de

cdncer. El pronéstico general de esta enfermedad se ha
mejorado a partir del desarrollo de quimioterapia mds
avanzada.

v" Tumor de Wilms Infantil

Es un tumor que se desarrolla rdpidamente en el
higado y aparece mds frecuentemente en nifios, de entre
2 y 4 afios de edad. El Tumor de Wilms en nifios se

comporta de manera distinta que el cdncer de higado en




La intervencion del trabajador social en la Fundacion H.O.Pe.

adultos. En nifios, la enfermedad hace metdstasis en los
pulmones. En el pasado la mortalidad por este tumor era
muy alta. Actualmente con la combinacién de cirugia,
radioterapia y quimioterapia se ha avanzado en el

control de la enfermedad.

v' Retinoblastoma Infantil

Es un tumor ocular que aparece en la temprana
infancia y muestra un patron hereditario en gran parte
de los casos. Es mds frecuente en América latina que en
otros lugares del mundo. Tiene muy buen prondstico de
cura (95%) aunque a veces compromete la vision.
Habitualmente requiere cirugia y a veces otros

tratamientos agregados.

> El fratamiento
Supone grandes exigencias para los nifios y sus

familias: durante un tiempo mds o menos prolongado

deben armar su rutina familiar en funcién del hospital,
de los horarios y de los cuidados que requiere el nifio
enfermo. El nifio debe soportar procedimientos
dolorosos, tomar medicaciones, hacerse estudios,
soportar restricciones a lo que eran sus actividades
cotidianas antes del diagndstico y ver limitada su vida
infantil.

Los papds deben aprender gran cantidad de
informacidn, deben aprender los cédigos de la institucion
en la que su hijo se trate, lidiar con las obras sociales y
con el banco de drogas, explicarle a familiares y amigos
la evolucién del nifio, cuidar a los hermanos sanos en caso
de que los hubiera, resolver su situacion laboral, seguir
funcionando como soporte de su hijo, etc.

La fundacion se encarga de elaborar
estrategias de accién que favorezcan y promuevan el

desarrollo integral de los nifios y de sus familias,
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proporcionando herramientas que acompafien el proceso

salud- enfermedad.

» ¢(Cudles son los tratamientos?
v’ Cirugia (operacion para eliminar las células que

no funcionan bien):

Consiste en una operacion para quitar todo o parte
del tumor. A menudo se utiliza combinada con la
quimioterapia o radioterapia.

La cirugia se realiza en una sala del hospital

llamada quiréfano; donde hay un montén de aparatos

desconocidos, y alli los médicos se visten con uniformes
un poco raros. Es normal que puedas tener un poco de
miedo... Pero la vestimenta que utilizan los médicos sirve
para evitar infecciones e incluye:

Gorro protector que cubre el pelo

Mascarilla que tapa la boca y la nariz

Guantes en las manos

Batas largas

- Protectores (parecidos a bolsas de pldstico)en
los zapatos

Al entrar al quiréfano no te asustes si ves muchos
aparatos extrafios: la mesa de operaciones, las luces
encima de la mesa, la mdquina de anestesia, carros con
medicamentos, monitor electronico y otros muchos.
Todos estos aparatos son necesarios y cada uno de ellos
tiene su funcion. Los médicos pueden explicarte para qué
sirven y asi estards mds tranquilo.

v Quimioterapia (se utilizan medicamentos):

Es una mezcla de medicinas que destruye las
células cancerosas que crecen y se dividen de forma
desordenada y rdpida. La quimioterapia también
destruye células benignas, por lo cual se debilita el
cabello y aparecen lesiones en la boca

La quimioterapia se puede administrar de

diferentes formas.
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Algunos medicamentos de quimioterapia se foman
en forma de jarabe o pastillas.

Otros se ponen a través de una inyeccion.
Frecuentemente se inyecta en la vena a través de un
aparatito llamado "catéter".

El catéter es un tubito que se coloca mediante una
sencilla intervencion de cirugia (como si te dieran un par
de puntos). El catéter va directo a la vena y permite
poner las medicinas y sacar sangre sin necesidad de
pinchar en las venas cada vez.

El catéter queda colocado debajo de la piel y se
quitara una vez terminado el tratamiento.

Cuando no se utiliza, sélo se nota como un pequeiio
bulto debajo de la piel.

La quimioterapia se administra en forma de ciclos,
alternando periodos de fratamiento con periodos de

descanso. .

v' Radioterapia(se usan radiaciones para eliminar
las células enfermas):

¢ Te han hecho alguna vez una radiografia?

Pues la radioterapia utiliza rayos muy parecidos a
los que se emplean para hacer una radiografia pero de
mds intensidad. Los rayos penetran en el cuerpo y
destruyen las células que no funcionan bien, impidiendo
que crezcan y se reproduzcan.

Ahora vamos a visitar el simulador. Se trata de un

aparato muy parecido a los que hacen las radiografias,

produce rayos X y su misién es ayudar al médico a saber
cudnta radiacion tiene que utilizar.

En primer lugar, te pedirdn que te subas a la
camilla y te colocardn en una postura determinada.
Ademds te pedirdn que estés muy quieto. Verds que el
simulador tiene una especie de brazo que gira y que rota
a tu alrededor para buscar la zona que quieren tratar.

Cuando se mueve emite una especie de zumbido. No
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debes fe preocupes, el ruido se debe al movimiento del
brazo y se acaba cuando se queda fijo.

Aunque la simulacién puede resultar larga, no te
hardn dafio en ningln momento. Dentro de las salas de
radioterapia podrds ver un aparato muy parecido al
simulador pero mds grande, es el acelerador lineal.

Aqui también hay una camilla sobre la que tendrds
que tfumbarte y fambién posee un brazo que gira y hace
ruido cuando se mueve.

Mientras dura la sesién de tratamiento (unos

pocos minutos) estards solo en el interior de la sala, pero

no te preocupes, el médico y tus padres te verdny oirdn

a través de un circuito de television y un interfono.
Cuando recibes la radiacién no sientes ni dolor ni

molestias.

Lo dnico que tienes que hacer es estar muy
quieto.

v' Trasplante de médula ésea(cambio de la médula
éseaq):

¢Cémo funciona la médula ésea?

Estd en el interior de los
huesos y es la encargada de fabricar
las células que forman la sangre.

Su aspecto es el de un relleno
esponjoso. La sangre estd compuesta

por tres tipos de células:

Las plaquetas (frombocitos): son las
células que coagulan la sangre vy
cicatrizan las heridas, son necesarias
para evitar las hemorragias.

Los glébulos rojos (hematies): su misién es

llevar oxigeno y nutrientes a todo el

cuerpo. Cuando no hay suficientes glébulos
rojos en la sangre, no pueden repartir bien el oxigeno y
la persona estd débil, cansada y pdlida. Los médicos lo
llaman anemia.
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Los globulos blancos (leucocitos): son las
defensas que nos protegen frente a las

\(=g

\f( infecciones. Nos defienden produciendo

una sustancia denominada anticuerpos que
es la bala contra los virus y bacterias.

¢Qué es el trasplante de médula ésea?

Es un tratamiento que consiste en destruir la
médula dsea enferma mediante quimioterapia o
radioterapia y después reemplazarla por otra. Puede ser
la tuya propia que habrd sido extraida antes y tratada
con quimioterapia o puede ser de otra persona
compatible contigo. El objetivo es que la nueva médula
produzca nuevas células de la sangre sanas.

¢Qué es lo que va a pasar durante el trasplante?

Empezards un tratamiento de acondicionamiento,
que consiste en la administracion de altas dosis de
radioterapia o quimioterapia. Este fratamiento sirve

para destruir todas las células cancerosas que se

encuentran en tu cuerpo, pero a la vez también destruye
tu médula dsea.

En este momento del proceso estards muy
propenso a las infecciones por lo que es muy importante
tomar precauciones. Estards en una habitacion especial y
los médicos, enfermeras y visitas utilizardn gorros,
mascarillas, guantes y trajes de hospital para entrar a tu
habitacidn.

Después de toda la preparacién y de tanto tiempo
de espera llegard el dia del tfrasplante. El dia del
trasplante no necesitards ninglin tipo de intervencion
especial, recibirds la nueva médula a través del catéter.

Se parece a una transfusion de sangre (y seguro
que a estas alturas ya te han puesto muchas). Este
procedimiento no te dolerd, y mientras te la ponen
puedes hablar con tus padres, ver la television o leer un
libro. Una enfermera vigilard por si se produce alguna

reaccion.
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Las células de la nueva médula ésea llegan hasta
los huesos donde comienzan a producir nuevas células
sanguineas. Pero este proceso tardard entre 2 y 5
semanas en funcionar bien. Durante este tiempo deberds
quedarte en el hospital.

Cuando te den el alta, es posible que tengas que
tomar medicamentos para ayudar a tu sistema

inmunoldgico porque todavia se estard recuperando.

> Efectos de los tratamientos, cambios en mi

cuerpo y como puedo enfrentarlo

v' ¢Qué pasa con mi pelo?:

Las células del pelo, al igual que las células
cancerosas, estdn creciendo y dividiéndose rdpidamente.
Esta es la razon por la que los medicamentos de

quimioterapia pueden causar la caida del pelo.

También cuando se recibe radioterapia se puede
caer el pelo, pero sélo en el lugar donde se administra.

Es un momento muy dificil, pero normalmente el
pelo vuelve a salir, incluso antes de que termine el
tratamiento. Es posible que la primera vez que te mires
en el espejo te impresiones y puedes sentirte mal al
principio, pero poco a poco te irds acostumbrando y te

irds sintiendo cada dia un poco mejor.
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4 v’ ¢Por qué estoy tan cansado?

Es normal que en ocasiones te sientas muy cansado.

¢Qué puedo hacer? Te puede ocurrir por diferentes razones: tu cuerpo estd

* Antes de que el pelo empiece a trabajando mucho para recuperarse, probablemente
caerse, puedes cértatelo muy corto. Asi estés durmiendo menos horas (sobre todo cuando estds
acostumbrarte serd mds fdcil. Pero si en el hospital) y puede que estés comiendo menos por las
quieres, puedes esperar a que el pelo se nduseas y porque tienes menos hambre.

debilite para cortdrtelo. (S )

* Puedes ponerte un sombrero, un

o ¢Qué puedo hacer?
panuelo, una gorra, un turbante o una Que p

- . * Intenta dormir algunos ratos
peluca. Puedes utilizar diferentes durante el dia y una pequefia siesta

estilos para diferentes ocasiones: uno después de comer.

. N
para la calle, otro para estar en casa, Toma aperitivos entre horas.

* Aunque no te apetezca levantarte,

otro para ir al cole, otro para dormir... , ,
P P no te pases el dia recostado. Te ayudard

N . i ivi impli
iTd decides! Lo hagas como lo realizar actividades que impliquen algo
de ejercicio, aunque solo sea dar un

a bien.
hagas estara bien buen paseo.

J Y,
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v No tengo hambre, no quiero comer

Muchas cosas hacen que no tengas ganas de comer; a
veces porque no te sientes bien (tienes nduseas o
vomitos), otras porque estds triste o aburrido, y otras
porque la comida en el hospital no estd igual de rica que
en casa o bien porque son platos que nunca fe han
gustado. Pero comer bien es muy importante para que te
recuperes mejor. Aunque no sea fdcil, inténtalo cada dia.

Un muy buen estado nutricional es un gran sostén
para obtener mejores resultados en los diferentes
tratamientos. Sino los doctores pueden recurrir al uso

de sondas para que recibas las vitaminas necesarias.

@

¢Qué puedo hacer?

* Intenta dormir algunos ratos
durante el dia y una pequefia siesta
después de comer.

* Que la comida sea un momento
divertido. Puedes escuchar mdusica,
leer o ver tus peliculas o programas
favoritos mientras comes.

* Elije el mend. Pregunta en casa si
pueden cocinarte esa comida.

* Cambia de sitio. Si estds en el
hospital y siempre comes en la cama,
siéntate en el sillon, come con otros...

* Si te cansas de un plato, empieza
con el segundo y ve mezclando,
tomando un poco de cada uno.

J
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v ¢Por qué me siento asi?

Los tratamientos pueden afectar a como te sientes.
Es posible que te sientas contento y al minuto siguiente,
y sin ningdn motivo, te sientas triste o muy enfadado.

Algunos medicamentos como los corticoides hacen que te

sientas nervioso, de mal humor o que cualquier cosa te

@ )

moleste.

Hay veces que no se puede hacer
nada para cambiar estos
sentimientos. Pero otras muchas
veces si. Intenta distraerte
haciendo cosas que fe gustan y
recuerda que los demds no tienen la

culpa de que te sientas asi.

J

» Términos de cdncer que puede que haya

escuchado:

Benigno: tumor (masa anormal de tejido corporal) que

no es canceroso.

Biopsia: extraer una porcién de tejido para ver si

contiene células cancerosas.

Cdncer: término usado para referirse a un grupo de
mds de 100 enfermedades en las que las células crecen
de forma descontrolada; tumor compuesto de células

cancerosas.

Quimioterapia: uso de medicamentos para tratar la
enfermedad. A menudo, el término se refiere a los
medicamentos usados para tratar el cdncer. A veces se

le refiere como "quimio".

Maligno: para indicar que contiene cdncer.
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Metdstasis: propagacion de las células cancerosas
hacia partes distantes del cuerpo por medio del sistema

linfatico o del torrente sanguineo.

Oncélogo: médico que trata a las personas que tienen

cdncer.

Radioterapia: uso de rayos de alta energia, como los

rayos X, para tratar el cdncer.

Remision: cuando las sefales o los sintomas del

cdncer han desaparecido parcial o totalmente.

Estadio: término usado para determinar si el cdncer

se ha propagado (metdstasis), y de ser el caso, qué tanto

lo ha hecho.

> Pdginas de internet de interés
@ Aqui encontrards juegos divertidos que te

ayudardn a entender muchas cosas sobre la enfermedad
y los tratamientos

- https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfan

til/CancerInfantil/Jugar/Paginas/Jugar.aspx

- https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfan

til/CancerInfantil/MasCosas/Paginas/MasCosas.aspx

& ¢Te gusta leer? Aqui tienes un montén de
cuentos, seguro que alguno te gusta...

- https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfan

til/CancerInfantil/Cuentos/Paginas/Cuentos.aspx

- https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfan

til/CancerInfantil/Cuentos/Documents/Lina.pdf
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Recuerda:

v" Traer una muda de ropa cada
vez que vengas hacerte un control.

v' Es recomendable tfener un
termémetro a mano. Ante cualquier
sinfoma de fiebre, concurrir al
Hospital.

v Es necesario que estés en

ayunas los dias que tienes andlisis

en el sector de laboratorio.
v De ser necesario realizar

algln tramite deberds dirigirte con

TELEFONOS UTILES a

e HOSPITAL PUBLICO MATERNO INFANTIL: 0387
432-5000 / 422-3682

« SECTOR ONCOLOGICO: 0387 432-5000 / 422-
3682 INT 622 / 683

« HOSPITAL SAN BERNARDO: 0387 4228395 /
4224412

« HOSPITAL PRIVADO STA CLARA DE ASis: 0387
432-1440
« FUNDACION HOPe:0387 4228082
BIBLIOGRAFIA Y PAGINAS CONSULTADAS:

https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfantil/Can
cerInfantil/SaberMas/Paginas/quees.aspx

http://www.cancer.org/espanol/cancer/aspectosbasicos
sobreelcancer/que-es-el-cancer

http://www.fundacionflexer.org/cancer-infantil.html
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STAFF

Fundacién H.O.Pe Area Social

Idea y Realizacién:

Coordinadora:
Licenciada en Trabajo Social Gloria Suarez.
Co coordinadora:

Lic. en Trabajo Social Melisa Ruth Skrivanelli
(voluntaria).

Residentes en Trabajo Social:
Hagquin, Julieta

Mendoza, Fernanda

Peralta, Paula

Torres, Ailen




7- Reglamento Interno Casa H.O.Pe

fundacion

\\ :‘ /} El presente reglamento General de la Fundacién Hope aprobado por el
Consejo de Administracion en asamblea general, se encuentra orientado a organizar
administrativamente y funcionalmente las acciones a desarrollarse en el “Hospedaje de
la Fundacion H.O.Pe de Ayuda al nifio con cancer” en cumplimiento de nuestro objetivo
“ayudar, contener, asesorar y atender en forma integral las necesidades del nifio con
enfermedades Nemato - oncolégicas, con criterio de calidad humana y cientifica, para
preservar y mejorar su calidad de vida y la de su familia, procurando en todas sus
acciones el reconocimiento y respeto de su dignidad”

El mismo cuenta con los lineamiento generales que regulan los programas,
actividades y acciones en armonia con los estatutos de la Fundacion permitiéndole una
gestién oportuna y eficiente.

CAPITULO 1
DISPOSICIONES GENERALES

ARTICULO 1.- El presente reglamento es de orden administrativo, y tiene como objetivo
establecer las normas, politicas y acciones para el funcionamiento de las diferentes
actividades que se ejecutan en el Alojamiento Fundacién H.O.Pe. y las disposiciones
contenidas en el presente son de cumplimiento obligatorio para todos y cada uno de los
integrantes de esta Institucién y su area de aplicacion comprende a todos los espacios
gue la conforman.

ARTICULO 2: Las politicas de la Fundacion establecidas en Reglamento general de la
Fundacién se encuentran dirigidas al servicio a brindar al nifio/a con tratamiento
Hemato oncoldgico y su familia, por lo que las acciones que se ejecuten desde nuestra
Institucién deberan realizarse bajo los valores establecidos.

ARTICULO 3: Los integrantes de la fundacion seran juiciosos y reflexivos, ya que
tratan con familias que reciben desde el inicio, durante y hasta el final del tratamiento,
informacion de alto impacto emocional, por lo que la relacion sera cordial, amable,
respetuosa, sin generar falsas expectativas de ninguna indole.
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CAPITULO III
OBJETIVO

ARTICULO 4: El objetivo de este programa es el alojamiento transitorio de pacientes
Hemato - oncoldgicos pediatricos provenientes del interior de la provincia de Salta que
se encuentran bajo tratamiento Hemato - oncolégico en el Hospital Materno Infantil.

ARTICULO 5: Se propicia el trabajo en equipo en permanente proceso de mejora
continua, enfocado en el paciente y su madre, en el que cada miembro de la casa se
compromete con su tarea diaria, promoviendo la “comunicacion efectiva” entre cada
uno de sus miembros teniendo en cuenta que sea una comunicacién conocida,
comprendida y puesta en practica.

CAPITULO IV
ADMINISTRACION Y SUPERVISION

ARTICULO 6: La Fundacion H.O.Pe, a través de la Coordinadora, sera la autoridad
encargada de supervisar y coordinar la operacion de los servicios proporcionados en
las instalaciones del Hospedaje. Como asi también dispondré el ingreso, permanencia y
egreso, de los beneficiarios y/o voluntarios, colaboradores, visitas y otros, conforme a
las normativas de funcionamiento, reservandose el derecho de admision,

ARTICULO 7: La administracion se encontrara a cargo de la Coordinadora, integrante
del Consejo de Administracion y desarrollara las siguientes funciones:

» Mantener actualizada toda la documentacion legal relacionada a los servicios (gas,
luz, cable, etc.)

» Mantener actualizada toda la documentacion legal (CV, convenios y otros)
relacionada al personal rentado, voluntarios y colaboradores del Hospedaje

» Control del Registro de Ingreso/ egreso. del nifio y/o adolescente a la Casa de la
Fundaciéon H.O.Pe, verificando todas las condiciones de ingreso/egreso.

» Supervision de la elaboracion y actualizacion de base datos de ingreso,
procedencia, dias de estadias, observaciones, egreso, reservas etc.

» Coordinar la elaboracién de notas y/o solicitudes de recursos varios relacionados a
la logistica, administrativos y o elementos necesarios para su funcionamiento, al
Consejo de Administracion y/o otras Instituciones.

» Supervision y control del registro de donaciones monetarias y/o en especie y su
correspondiente agradecimiento
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> Planificacion y Coordinacién con las distintas Areas del Albergue para su
funcionamiento, servicios, necesidades, actividades y desarrollo de los distintos
programas y actividades

» Coordinar las actividades de mantenimiento y/o reparacion edilicia y mobiliaria, con
personal de maestranza.

» Control de inventario y actualizacion permanente del mobiliario de la Casa.

» Elaboracion de informe mensual de las diferentes actividades e ingreso que se
desarrollen en las instalaciones de la Casa de Fundacion H.O.Pe.

» Elaboraciéon de Informe anual: Al cierre del afio calendario o ejercicio fiscal se
debera presentar el informe anual, balance, memoria e inventario mobiliario de la
casa de Fundacion H.O.Pe.

» Auditoria externa: En caso de que los miembros benefactores lo requieran, padrinos
0 quienes aporten donaciones en dinero al Proyecto, se instrumentara la auditoria
externa a cargo de profesionales contadores designados por los requirentes quienes
deberan hacerse cargo del costo de la misma.

» Representacion en Congresos, Jornadas, cursos y otras actividades que se
requieran por otras Instituciones en representacion de la Fundaciéon H.O.Pe

CAPITULO V
BENEFICIARIOS

ARTICULO 8: Se considera usuarios-beneficiarios directos a los nifios y/o adolescentes
gue se encuentran bajo tratamiento hemato-oncoldgicos en el Hospital Materno Infantil
u otro nosocomio publico o privado de nuestra ciudad que debido a su condicion de
salud deben permanecer externados.

ARTICULO 9: Se considera usuarios indirectos al padre, madre y/o tutor, que
acompainen al nifio y/o adolescente durante su tratamiento. En todos los casos, el
beneficiario que se encuentre alojado en el Albergue, debera estar acompafado de
alguno de los usuarios indirectos.

ARTICULO 10: Por excepcion, en casos especificos y contando con la aprobacion del
Consejo de Administracion, autorizara el ingreso de dos acompafiantes. Ante el in
cumplimiento de las mismas la Fundacion se reserva el Derecho de Admision.

CAPITULO V
CONDICIONES DE INGRESO

ARTICULO 11: El ingreso del nifio y/adolescente a la Casa de la Fundacion H.O.Pe
requiere las siguientes condiciones:
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Solicitud de admision al hospedaje del paciente, emitidos por el Servicio social del
Hospital Publico Materno Infantil, especificando la cantidad de dias a alojarse.
Solicitud de hospedaje del paciente, emitidos por el Servicio social o Medico de
Clinicas o Sanatorio privado, evaluando la situacion de cada familia y dando
prioridad a quienes carecen de recursos especificando la cantidad de dias a
alojarse.

Entrevista con el encargado, llenado de Ficha de Ingreso: antecedentes, numero
legajo (si no lo tuviere se inicia en Area social) y documentacion relevante.

El encargado explicard las normas de funcionamiento del albergue y firmara Acta
de Compromiso de aceptacion de las mismas.

En caso de excederse los dias de hospedaje, debera requerir al Servicio Social o
Médico de cabecera la prérroga correspondiente del hospedaje.

El Consejo de Administracion se reserva del derecho de Admision, en aquellos
casos que por sus antecedentes no cumplieran con el Reglamento de
Funcionamiento y afecten la imagen, buen nombre y honor de esta Fundacion.

CAPITULO VI

SERVICIOS QUE BRINDA

ARTICULO 12: La Casa de Fundacién Hope brinda los siguientes servicios de manera
totalmente gratuita;

>

YV V VYV

Hospedaje y alimentacion del nifio/a y/o madre/tutor: entrega de ropa de camay de
elementos de higiene personal.

Apoyo Social al nifio y/o tutor

Apoyo psicoldgico al nifio y/o tutor.

Apoyo psicopedagogico al nifio.

Actividades educativas y recreativas.

ARTICULO 13: No cuenta la casa con servicio de enfermeria, y ante la eventual
descompensacion del alojado, inmediatamente se informara al encargado y sera
trasladado al Hospital Materno Infantil.

CAPITULO VII

NORMAS DE FUNCIONAMIENTO

ARTICULO 14: La casa de hospedaje cuenta con seis (6) habitaciones con dos camas,
y bafio privado, una cocina, un comedor, lavadero, sala de estar, sala de juego y jardin
interno.
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ARTICULO 15: Se considera ingreso de emergencia a aquellos que se realicen fuera
del horario de atencion del Area del Servicio Social

ARTICULO 16: - Al ingreso se le informara de las normativas de funcionamiento, cuya
conformidad se realizara por escrito, similar al momento de abandonar el mismo. Los
horarios del funcionamiento del hospedaje son los siguientes:

» Habitaciones - Al ingreso se le informara de las normativas de funcionamiento, cuya
conformidad se realizara por escrito, similar al momento de abandonar el mismo.
Asimismo asignara: dos (2) juegos de ropa de cama (sabanas, cubrecamas, y
frazadas), toallas mesa de luz, una silla, un TV, un placard de melanina sin puertas y
llaves, en condiciones 6ptimas de higiene.

» Comedor y Cocina: se encuentran habilitados en condiciones de orden e higiene,
debiendo respetarse los siguientes horarios para una mejor organizacion:

a) Desayuno de Hs. 08:00 a 09:30

b) Refrigerio de hs. 11:00 a 11:30

c) Almuerzo de hs. 12:00 a 13:00

d) Merienda de hs. 16:00 a 18:00

e) Cenade hs. 20:00 a 21:30

En casos excepcionales y por recomendacion médica podran ser utilizados en otros
horarios, lo que debera ser previamente coordinado con el encargado de la Casa.

» Lavadero: cuenta con dos lavarropas, pileta, y tendel, como asi también elementos
necesarios (jabén en polvo, lavandina, suavizantes, etc.) para el lavado de prendas
de vestir y ropa de cama. Se encontrara habilitado en los horarios de hs. 09,00 a
10,00y 16 a 18,00

» Horarios de Descanso: se considera el horario de descanso de Hs. 22:30 a 08:00y
de 13:30 a 16:00.

» Sala de Juego: se encontrara habilitada de 09,00 a 18,00, donde se desarrollaran
actividades recreativas, educativas y/o talleres dirigidos a los nifilos alojados.

» Visitas: solo se permite la presencia de dos visitas por paciente, exclusivamente en
el horario de hs. 16,00 a 18.00

CAPITULO VII
DEBERES Y OBLIGACIONES DE LOS BENEFICIARIOS

ARTICULO 17: La madre, padre y/o tutor debera cumplir con las normas de
funcionamiento y compromiso asumido al ingreso al hospedaje que comprende:

» Limpiezay orden diario de la habitacidén- bafio privado.
» Aseo personal y del nifio.
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» Colaborar en las actividades de aseo del albergue que le sean asignadas.

» Cumplir con el horario asignado y mantener una convivencia saludable con el resto
de los alojados.

» El tutor, padre o madre seré el Unico responsable del cuidado del nifio en el interior
de la casa, administracion de medicamentos y alimentos.

» Hacer uso adecuado y coherente de los espacios y elementos de la Casa.

» Mantener limpias y ordenadas las dependencias y elementos del albergue que
utilicen.

» De ser necesario, permitir el acceso del personal de Fundacién Hope a la habitacion
para su supervision.

» No se admite escandalos y/o alborotos

> Al retirarse del albergue deberd informar al encargado, haciendo entrega de las
llaves de la habitacion, y ropa de cama entregados a su ingreso.

» La Fundacion Hope no se hace responsable por robo, hurto o extravio de elementos
personales, ni de dafios provocados por hechos o actos del grupo residente o de las
visitas.

CAPITULO XII
QUEJAS, RECLAMOS Y SUGERENCIAS

ARTICULO 18: Los usuarios del hospedaje podran expresar sus sugerencias, quejas,
y/o reclamos y felicitaciones en el Libro habilitado a tal efecto, con el objetivo de
mejorar nuestro servicio.

CAPITULO XII
ASPECTOS GENERALES

ARTICULO 19: Los casos no previstos en este Reglamento seran resueltos por el
Consejo de Administracién de la Fundaciéon Hope

ARTICULO 20: Cuando el incumplimiento a este reglamento afecte la seguridad del
patrimonio fisico e integridad de los pacientes y acompafiantes se actuara como lo
determinen las leyes y autoridades competentes.
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ACTA DE COMPROMISO

En la ciudad de Salta, alos ........ dias del mes de Mayo del afio 2017, se labra la
presente ACTA DE COMPROMISO entre la Fundacion H.O.Pe, de ayuda al Nifio con
cancer, sita en Alvear N°1366/70, ciudad, en adelante LA FUNDACION, y el/lla
beneficiariofa ........ccoviiii CDNENC ,
juntoasumadre.......ccoooiiiii DNINC. ...
en adelante LOS BENEFICIARIOS, con el objeto de acordar los siguientes temas:

1)LA FUNDACION, se COMPROMETE a brindar Hospedaje temporal a LOS
BENEFICIARIOS, en las instalaciones de su Albergue, sito en calle Alvear N°1366/70,
cubriendo los gastos que demande la estadia (comida, elementos de higiene personal,
de limpieza, ropa de cama, lava-secarropas, tender, etc.), como asi también los
servicios del equipo psicosocial —Asistente Social, Psicopedagoga, Psicéloga Social,
haciéndolos participes de todas las actividades previstas en el Reglamento de
Funcionamiento del Albergue.

2) Luego de la lectura del mencionado Reglamento, los mismos manifiestan que toman
conocimiento del mismo, lo aceptan, prestan su total conformidad en todas sus partes 'y
se comprometen a cumplir todas las condiciones establecidas en el mismo. Se deja
constancia que una copia del Reglamento Interno del Albergue se encuentra a
disposicion en la Recepcion y en la habitacion a ocupar.----- e

3) En este acto LA FUNDACION hace constar que se reserva el DERECHO DE
ADMISION, en futuros requerimientos de hospedaje, en caso de incumplimiento del
Reglamento INtern0.-=-----===mmm s oo oo e

No siendo para mas, se da por terminado el presente acto, firmando las partes, en
CONfOrMIdad. =============mmm e oo e e e e e e e e

Firma oo
Aclaracion
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Cronograma

Objetivos Especificos

Septiembre

Octubre

Noviembre

2

3

4

S5

2

3

4

1

2

3

4

1. Propiciar espacios de sistematizacion que den
lugar a procesos de intervencion en las
diferentes areas (Social-Psicologica-
Psicopedagdgica)

XX

X

X

X

2. Sensibilizar a los miembros de las
instituciones cercanas y la comunidad saltefia
a cerca de los controles médicos periodicos
para la deteccion temprana del cancer
infantil

3. Establecer estrategias de intervencion que
propicien espacios de construccion y
fortalezcan vinculos entre los padres.
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OBJETIVO ESPECIFICO 1- Propiciar espacios de sistematizacién que den lugar a procesos de intervencién en

las diferentes areas (Social-Psicoldgica-Psicopedagdgica)

Redisefiar el modelo de ficha de legajo X

Intervenir profesionalmente desde cada XXXXX XXXXXXXXXXXX

drea existente en los nuevos casos que

ingresen.

Reunién del equipo interdisciplinario para X X X X X X X X
la sistematizacion de la intervencion

Evaluacion

X

OBJETIVO ESPECIFICO 2- Sensibilizar a los miembros de las instituciones cercanas y la comunidad saltefia a

cerca de los controles médicos periodicos para la deteccion temprana del cancer infantil.

Identificar 3 instituciones cercanas a la Y

fundacion

78




La intervencién del trabajador social en la Fundacion H.O.Pe.

e Seleccionar la informacion necesaria para
una posterior charla que sensibilice a los
actores sociales de las 3 instituciones X X X
identificadas.

e Disefiar folleteria XX X X
e Difundir las actividades realizadas XX X X

e Evaluacion X

OBJETIVO ESPECIFICO 3- Establecer estrategias de intervencién que propicien espacios de construccién y
fortalezcan vinculos entre los padres.

e Creacion de talleres de interés de los
padres

e Brindar charlas de temdticas emergentes X X X

e Proyectar la elaboracion de una huerta

s XXX XXX XXX XXX XXX
comunitaria

e Evaluacion X
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Tabla de precedencia

Objetivo Actividades Designacién Actividad
Especifico Precedente
1 Redisefiar el modelo A Semana 1 =

de ficha de legajo
Intervenir B Semana2al8 A

profesionalmente
desde cada drea
existente en los
nuevos casos que

ingresen.

Reunién del equipo C Semana 2 B
interdisciplinario

para la

sistematizacion de la
intervencién

Evaluacion D Semana 19 A B, C

2 Identificar 3 A Semana 1 -
instituciones

cercanas a la

fundacién

Seleccionar la B Semana 2 -3 A
informacion

necesaria para una

posterior charla que

sensibilice a los

actores sociales de

las 3 instituciones

identificadas.

Disefiar folleteria C Semana 2 -3 B

Difundir las D Semana4-5 A B, C

actividades

realizadas

Evaluacion E Semana 19 A B,CD
3 Creacién de talleres A Semana3-8- B

de interés de los 13-18

padres

Brindar charlas de B Semana5-9 - =

tematicas 12 - 15

emergentes

Proyectar la C Semana4al8 A

elaboraciéon de una
huerta comunitaria

Evaluacién D Semana 19 A B,CD
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Designacion

A’: 1) Impresién de ficha

2) Pasar por el SAP (Hospital santa Clara y Hospital Publico Materno Infantil) para constatar nuevos casos si los hubiere

3) Definicion de dias y horarios de las reuniones

B": 1) Recorrido Del barrio

2) Registro de las instituciones

3) Reuniones

C’: 1) Seleccion de tematica

Diagramacion del PERT

E: Evaluacién

105 dias
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120 dias
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