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l.-OBJETIVOS

En el articulo 2° de los Estatutos Socias de AFANIC ESPANAsociacion de
Familiares y Amigos de Nifilos con Cancerse establece que el fin de la Asociacion
es "contribuir a mejorar el estado de los nifios y de sus padres, tanto en el plano
médico como psicoldgico, asistencial, etc., trabajandopara que el desarrollo
afectivo y educativo de los nifios y sus familiares sea el mas adecuado a sus
especiales circunstancias y en general cualquier actuacion que tienda a mejorar su
calidad de vidd'. Estos son nuestros objetivos y a ellos tienden nuestratividades.

Durante el ejerciciodel 2007 hemos dado continuidad a nuestro proyecto
original del Banco de Medicamentos yhemos conseguido financiar de una manera
estable a un grupo de profesionales que son necesariosn el servicio de pediatria
oncolégica.Dichos profesionales son: un cirujano pediatrico, un anestesista
pediatrico, dos pediatras, una psicologa yuna delegada de AFANIC Espafia en
Bolivia, que a su vez hace también las veces d@abajadora social Todos estos
profesionales proporcionan a loiifios y a sus familias una calidad asistencial, tanto
en el plano médico como en el emocional, que son indispensables pasumentar la
esperanza de vida de los nifios y garantizar que puedawivir dignamente su
enfermedad.

Banco de Medicamentos

Durante todo nuestro recorrido, siempre ha existido una preocupacion por el
estado de los padres. Eramos conscientes de las largas temporadas que pasaban
sin salir del hospital y alejados del resto de sus hijos. Igualmente en ocasiones habia
falta de comunicacion entre ellos mismos. Por este motivo desde el afio 2006, se
crearon mas actividades con los padresjue han ayudado a que la estancia de todos
sea mas agradable, a pesar de la enferdad de los nifios.

Una parte de nuestro esfuerzo ha estado dedicado @oncienciar acerca de la
realidad que irrumpe, con dramatica fuerza, en las familias bolivianas cuando se les
diagnostica el cancer en un hijo. El alejamiento del centro hospitalario, la falta de
recursos, el desconocimiento de la situacion, son factores todos guagravan de una
manera drastica el hecho de la propia enfermedadFruto de esta campafia de
sensibilizacion que hemos llevado a cabo a través de charlas en diversos forban
surgido varias personas que han viajado hasta Bolivia para trabajar con los nsio
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como voluntarios.

En cuanto al nimero de socioshemos cerrado el afio 2007con 282 socios
Las aportaciones de los socios seguran los fondos necesarios para la compra de
los medicamentosy el pago de los profesionales de apoyo

En el pasadoafio, séptimo ejercicio completo para AFANIC Espafia, se han
obtenido unos resultados francamente alentadores que nos animan a proseguir el
camino llenos de ilusion.La respuesta de nuevos socios y donantes, proporciona
nueva savia y nos hace crecer confiados.

Fachada del Instituto Oncoldgico del Oriente Boliviano



Il.-ACTIVIDADES REALIZADAS

A) De sensibilizacién e informacion

Tratamos decomunicar a la sociedad un problema realla existencia de unas
familias angustiadas por una enfermedad grave, con una carema de medios
hospitalarios y familiares. Trasladar esta situacion, comunicarla, informar sobre sus
efectos y en positivo, contar lo que podemos hacer para mejorarla, constituye una
parte de nuestras actividades.

A. Desarrollo de la pagina web:

Desde hace unos afios, Internet ha revolucionado el mundo de las
comunicaciones. Herramienta indispensable en la mayoria de los hogares y puestos
de trabajo del mundo, "la red de redes" permite conocer, informar y ensefar a
cualquiera.

Como medio para llegar rapdamente a la gente, AFANIC pensé que hacer
una pagina web era una gran idea para dar a conocer su proyectdsi se podria
acercar de alguna forma el Hospital Oncolégico de Santa Cruz de la Sierra a todo
aquel que estuviera interesado.Ademas, al constiturse AFANIC como ONG , la
pagina ofrecetoda la informacion oficial de la asociacion.

En la pagina de dominio www.afanic.com se puede encontrar ipo de
informacion relativa a AFANIC como ON@lescripcion de los proyects que llevamos
a cabo, memorias, informacién sobre cémo hacerse socio, eventospero sobre todo
la posibilidad de conocer a los verdaderos protagonistas del proyecto AFANIC: los
nifios.

Desde el apartado 6 Ul t i mas noti ci dcslos the sndses Bol i v
Mercedes, nuestra delegada, nos presenta a los nuevos nifios que llegan al servicio.
Igualmente nos hace una descripcién de las salidas con los padres, nos manda
fotos, etc.

También mediante la pagina se informaa los sociosle cdmo se emplean sus
aportaciones.

De esta forma la web de AFANIC pretende mostrar la realidad de un proyecto,
permitiendo a cualquiera participar de él de diferentes formas, a través de un medio
gue hoy en dia est4 al alcance de cualquiera.
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A.2 Dia Internacional del NinoCon Cancer

El 15 de febrero,Dia Internacional del Nifio con CancerASION (Asociacion
Infantil Oncologica de la Comunidad de Madrid) organizéuna jornada de trabajo en
la Casa de América con el temaEl Cancer Infantil en la Poblacién Extranjera de la
Comunidad de Madrid. Con este tema ASION proponia el analisis de la
problematica de las familias extranjeras con un hijo en esta situacién. Con ello
pretende lograr, entre todos los colectivos implicados, un protocolo de actuacion
gue aune los esfuerzos de la instituciones publicas, centros hospitalarios y de
atencién primaria, ademas de ONGs.

AFANIC estuvo invitada como una de las pocas ONGs espafiolas que actia en
la problematica del nifio con cancer en paises en vias de desarrollo. Clara Salgado,
la presidenta realizO6 una exposicion en la que se resaltaba la importancia del
trabajo en el pais de procedencia de los nifios. Igualmenthizo un andlisis de los
nifios atendidos en Espafa y del procedimiento que desde AFANIC se sigue para que
esta accion sea lo mésefectiva posible.

B) De captacioén de recursos

Un objetivo prioritario de AFANIC lo constituye la obtencion de los fondos
necesarios para nuestrgproyecto de Banco de Medicamentos

Si bien durante nuestros primeros afios de andadura todo nuestro esfuerzo se
concentré en poder alcanzar este objetivohoy en diapodemos decir quegracias a
las aportaciones denuestros socios y donantesasi como a la realizacion deeventos
puntuales, se ha logrado asegurar la consecucién de este obijetivo.

Pero no nos hemos déenido ahi, sino que AFANIC esta creciendo y esto nos
permite iniciar nuevos proyectosdesde mediados de afia2002 AFANIC hizo posible
la contratacion de unanestesista pediatrico y de un cirujano pediatrdesde el afio
2003 se incorpord al equipo una psictbga que trabajan para que el desarrollo
afectivo y educativo de los nifios y sus familiares sea el mas adecuado a sus
especiales circunstancias. Desde €004 la ONGO-10 paga el sueldo de un pediatra
gue junto con otro que paga AFANIGy otro que paga el popio hospital, cubren
turnos nocturnos, fines de semana y festivos. Desde julio del mismo afio contamos
ademas con el valioso aporte de unarabajadora social, la misma que ahora es
nuestra delegada y que hace de nexamportante entre Bolivia y AFANIC y ¢
trabajo ayuda en gran medida a la organizacién y distribucion méas idonedesde el
punto de vista socia) de la ayuda que llega a Bolivia.

Por esta razén es de suma importancia asegurar una provision de fondos
estable, para poder dar a los nuevos pr@ctos una mayor continuidad.

Para ello contamos principalmente con las aportaciones de nuestros socios y
donantes, las cuales son complementadas con los ingresos obtenidos a través de
diversos eventos.



B.1.VI Campeonato de Bridge

En octubre de 2000, cuando todavia no éramos ONG pero ya teniamos la
necesidad tan acuciante de ayudar a losifios que estaban recibiendo tratamiento
en el hospital, organizamos nuestro Primer Campeonato de Bridge.

Debido al éxito del mismo y de los realizados en los afiosgelientes, AFANIC
Espafiaha decidido institucionalizarloy que ésteforme parte dentro de las agendas
de todos los jugadores de Bridge.

El 17 de abril, fue nuestroM Campeonato de Bridge La participacion rondo
alrededor de las 70 personasLa organizacbn conté con la colaboracién
desinteresada de Jacobdenmengui en la cesion del local: el Mini Club de Bridge.

Tuvimos varios regalos donadosque se rifaron. Entre las empresas que
donaron los regalos se encuentra® Mu s g o 6 , ¢ "Rafael &algadn, S A, o0Cas a
de |la Ermitadé, OMO by Maria Rocad y restaur

B.2 Maratén de Berlin

Por tercera vez consecutiva, el 30 de septiembre en Berlicontamos de
nuevo conel gran reto de José Miguel MatéAl igual queen los dos afios anteriores
José Miguelorganizé un sistema de apadrinamientq por el que un gran nimero de
personas apostaron que José Miguel llegaria a la metaEste afio, no sélo consigui6
alcanzar la meta, sino que ademassuperg, de nuevo,la marca del afio arterior.
Pero igualmente, su esfuerzo no solo se quedo en la parte fisica, sino que ademas
reunié un mayor nimero de personas y el dinero que se recaudo casi llega al doble
del afio anterior, aproximadamente unos 30.000 euros. Br lo tanto podemos decir
gue su esfuerzo se ha unido de manera muy directa al de los nifios que luchan dia a
dia por llegar también a la meta de su vida.

B.3 Obra de Teatro

El dia 1 de diciembreEl Grupo de Teatro Recuerddormado por mas de 60
personas, representden el Salon deActos del Colegio Nuestra Sefiora del Recuerdo
(Madrid) a obra de Agat ha Cdnrsolidatidack conodivarsasT el ar a
fundaciones y organizaciones no gubernamentales.

Es lasexta vezque este grupo colabora con nosotros, y como en ocasiones
anteriores, la representacion fue excepcional y el publico disfrutéde la interpretacion
de esta obra.



lll.-INFORME DEL SERVICIO DE PEDIAYRATIVIDADES PSICOSOCIALES

A) Informe médico del afio2.007

1. Pacientes atendidos 299 nifios

Durante el afio 2007 las cifras asistenciales de atencién a pacientes son las
siguientes

Pacientes antiguos en tratamiento 54
Pacientes nuevos en tratamiento 62
Pacientes nuevos que no fueron cancer 43
Pacientes en control fuera de tratamiento 140
(tratados desde 01/01/98 h asta el 31/12/07)

TOTAL PACIENTES ATENDIDOS 299

Acudieron al Departamento de Pediatria un total del06 pacientes nuevos
de los cualessoélo fueron cancer 62pacientes. Los43 restantes tuvieron patologias
como tuberulosis ganglionar, linfagiomas, denitis crénicas inespecificas,
hemangiomas, quistes 6seos, tumores 6seos benignos, y granulomas piégenos.

2. Pacientes en tratamiento: 116

Este nimero se desglosa er62 pacientes nuevos y54 que estaban con
tratamiento previo al afio 2007.

El estado & los pacientes al31/12/2007 es el siguiente:

Pacientes | Porcentaje

Se mantienen entratamiento 59 51 %
Pasan_acontrol fuera de 24 21 %
tratamiento

Fallecen 17 14.6%
Abandonan 11 9.5%
Van a otro centro 3 2.9%
Alta solicitada 1 1%
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3. Corsultas externas

CONSULTAS CON.

MES INSTITUCIONAL SUMI TOTAL PORCENTAJE SUM
Enero 106 42 148 28,4
Febrero 114 45 159 28.3
Marzo 111 72 183 39,3
Abril 93 32 125 25,6
Mayo 89 50 139 36,0
Junio 108 40 148 27,0
Julio 104 35 139 25,2
Agosto 110 32 142 22,5
Septiembre 157 52 209 24,9
Octubre 140 47 187 25,0
Noviembre 168 45 213 21,0
Diciembre 197 36 233 15,5
TOTAL 1.497 528 2025 26%

Hubo un total de 2025 consultas externas de las cuales528 fueron del
SUMI (Seguro Universal Materno Infantiy) 1497 fueron consultas institucionales

4. Procemientos en ambulatorio

MEs | PUNCION o DE MIELO > CANGIO | CURACIONES QUIMIO | oy
LUMBAR MEDULA GRAMA MEDULA NAL TERAPIA
OSEA OSEA
Enero 23 11 11 1 0 34 80
Febrero 13 10 10 1 1 22 57
Marzo 29 15 15 1 57 119
Abril 19 13 13 0 37 83
Mayo 23 10 10 2 48 93
Junio 17 12 12 1 4 17 63
Julio 25 10 10 4 1 34 84
Agosto 24 15 15 1 0 22 77
Septiembre 28 11 11 2 0 34 86
Octubre 20 19 19 1 0 40 99
Noviembre 49 25 25 2 1 51 153
Diciembre 36 16 16 0 56 124
TOTAL 306 167 167 14 2 10 452 118

5. Hospitalizacion

Los dias cama fueron de4739 durante el afio 2007.



Las consultas hospitalarias a los nifios internados fueron9478 realizandose
2 visitas por dia a cala nifio, 7 dias a la semana.

Hubo un total de66 cirugias durante el afio 2007

La ocupacion de las camas fue del 87%.

6. Quimioterapias (ciclos de tratamiento)

Se realizaron 2086 quimioterapias: a 116 nifios, de las cuales1634 fueron
aplicadas en sala con un promedio de 3 dias por ciclo El resto, 452 se

realizaron en ambulatorio

7. Abandono terapéutico:

Considerando a todos los pacientes atendidos, el abandono es d&5%,

inferior al del afio pasado que fue dell1%.

La gran mayoria de los pacientesque abandonan el tratamiento
corresponde a gente del interior asentada erel Departamento de Santa Cruz ya

gue vienen de areas rurales de muy bajo nivel cultural.

dyistrandose un

menor indice de abandono entre la gente oriunda del Orige y gente que aaude

de Sucre,Tarija, Beni y Potosi.

8. Distribucién de los 116 pacientes en tratamiento, por patologia:

PATOLOGIA PACIENTES| PORCENTAJE

Leucemia Linfoblastica Aguda 55 47,5%
Tumor de Wilms 11 9,5%
Leucemia Mieloide Aguda 8 6,8%
Linfoma Hodgkin 8 6,8%
Osteosarcoma 7 6%

Linfoma no Hodgkin 6 5,2%
Retinoblastoma 6 5,5%
Tumores cerebrales 5 4,5%
Hepatoblastoma 3 2,5%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma Embrional 2 1,7%
Tumor Neuroectodermico Primitivo (PNET) 1 0,8%
Tumor Toracico 1 0,8%
Sarcoma de Ewing 1 0,8%
Tumor de Tiroides 1 0,8%
Histiocitosis de Células de Langerhans 1 0,8%

9. Fallecimiento por patologia de los pacientes en tratamiento

PATOLOGIA

 PACIENTES OBITOS| PORCENTAJL
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Linfoma Hodgkin 8 0 0%
Linfoma no Hodgkin 6 0 0%
Tumor NeuroectodermicaPrimitivo (PNET) 1 0 0%
Tumores cerebrales 5 0 0%
Neuroblastoma y Ganglioneuroblastoma 0 0 0%
Osteosarcoma 7 0 0%
Histiocitosis de Células de Langerhans 1 0 0%
Sarcoma de Ewing 1 0 0%
Tumor de Wilms 11 1 9%
Leucemia Linfoblastica Aguda 55 7 12,7%
Retinoblastoma 6 1 16,6%
Hepatoblastoma 3 1 33%
Leucemia Mieloide Aguda 8 4 50%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma Embrional 2 1 50%
Tumor Tiroides 1 1 100%
Tumor Toraxico 1 1 100%

10. Distribucion de pacientes en control fuera de tratamiento por patologias

PATOLOGIA PACIENTES PORCENTAJ

Leucemia Linfoblastica Aguda 6 25%

Tumor de Wilms 6 25%

Linfoma Hodgkin 5 20%

Retinoblastoma 2 8,3%

Osteosarcoma 2 8,3%

Linfoma no Hodgkin 1 4,1%

Tumores cerebrales 1 4,1%

Sarcoma de Ewing 1 4,1%

Leucemia MieloideAguda 0 0%

Hepatoblastoma 0 0%

11. Causas del fallecimiento
CAUSAS N° PACIENTE! PORCENTAJ

Progresion de la enfermedad 6 35.3%
Infecciosas (sepsis, bronconeumonias, etc. 3 17.6%
Malas condiciones al ingreso 2 11.7%
Toxicidad de la quimioterapia 2 11.7%
Hemorragia Masiva 2 11.7%
Complicaciones Quirurgicas 1 6%
Insuficiencia Respiratoria 1 6%

Ha habido una disminuciéon de mortalidad general del 21% del afio 2006 , al
14,5% del afio 2007. Esto se debe a la implementacién de la Unidad de Cuidados
Intermedios del Departamento de Pediatria, con ventilador, monitor, desfibrilador,
aspirador, etc. Y sobre todo, a la presencia de pediatras preparados para la atencion
del nifio critico.
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Fue discretamente mayor la mortalidad de los pacientes nuevos, 53%pn
respecto a los pacientes antiguos en tratamiento que fue del 47 %. El 75% de los
pacientes antiguos fallecié por progresion de la enfermedad y solo el 25 % por
sepsis.

Entre los pacientes nuevos el 25 % tenia malas condiciones al ingreso. El
25% quefalleci6 por toxicidad de la quimioterapia eran pacientes muy pequefios. El
25% murié por hemorragia masiva por plaquetopenia grave porque no fue posible
encontrar en toda la ciudad concentrado de plaquetas. El nifio que murié por
insuficiencia respiratoria era un lactante con una masa toréacica enorme, inoperable,
y murié antes de que llegara el resultado de biopsia por puncion.

CONCLUSIONES:

e Se destaca la necesidad de tener pediatras bien preparados en la atencion al
nifio critico, las 24 horas al dia.

e Ademas, debemos insistir en la preparacién de los médicos que estan en
contacto directo con los nifios para la sospecha precoz del cancer infantil.
Como un avance en este sentido esta la rotacion, por nuestro departamento
de Pediatria, de los residentes deHospital de Nifios.

¢ La disminucién del abandono con respecto al afio anterior podria deberse, en
parte, al aporte del bono de transporte facilitado por el proyecto Ml NINO
ANTE TODO.

Sala de Pediatria

B) Informe del cirujano y del anestesista pedifricos

Desde el comienzo del serviciale pediatria del IOOB en 1998los nifios eran



intervenidos por médicos de adultos Esto suponia por un lado un retraso a la hora
de programar las cirugias, ya que los adultos tenian prioridad sobre los pequefios y
al no ser personal cualificado para atender a nifios, en ocasiones no se les daba el
tratamiento adecuado.

Por esta razondesde mayo de 2002 AFANIC Espafia decidiéontratar a un
anestesista pediatra que asistiese a los nifios en sus cirugias y biopsias y a un
cirujano pediatraque diera mayor calidad a las intervenciones de los pequeios.

En el afo2007 se ha continuadoapoyando con este personal especializado
debido al gran éxitodurante estos afiosy a los excelentes resultados conseguidos.

Con respecto alcirujano, su jornada laboral se extiende a lo largo de toda la
semana, acudiendo todas las mafianasal hospital y realizando uncontrol pre y
postquirdrgico. Ademas se encuentra disponible a cualquier hora del dia o de la
noche para colocacion de vias venosasentrales.

En el afic2007 se han realizado un total de 66 cirugias Se atendieron
ademas 11 biopsias en quirofano, y241 consultas y55 procedimientos menores

La anestesista atiende todos los diasy da anestesia a los nifios a los que se
les hace tomagrafia, a cualquier hora del dia.

A lo largo de2007 se ha anestesiado a73 nifios en el IOOB. También se ha
acompafado y sedado a los pacientes para efectuar el TAC y Resonancia Magnética
Nuclear en el Instituto de Diagndstico por Imagenes , siendo uetal de 16 nifios al
afo.

O Informe de los pediatrasde turno

Hasta el 2003 El Instituto Oncolégico solamente podia ofrecer al Servicio de
Pediatria, durante la noche o los fines de semana, lasistencia esporadica de
médicos generales que hacian turncen los servicios de adultosy que se veia que
no solucionaban los problemas pediatricos que se presentan. Se tenia la triste
experiencia de los resultados funestos de algunas indicaciones dadas por los
meédicos de adultos. Existe una simbiosis evidente dre la medicina de adultos y la
pediatrica, pero lejos de lo que podria parecer esta Ultima requiere conocimientos y
habilidades especificas adecuadas para la poblacion infantil. De ahi la necesidad
urgente de contratar pediatras que atendiesen el servicia@urante los turnos de
noche vy festivos.

La necesidad de una asistencia médica continuada obliga a contar con
personal que esté presente constantemente. Con ello el nUmero de médicos debe
ser el suficiente para cubrir los turnos de trabajo, con una cobarta de siete dias de
la semana. Concibiendo bajo este conceptamedicina al pie del enfermo, con
seguimiento constante,6ptimamente 24 horas de 24.

Esta necesidad se ha visto cubierteen parte gracias al aporte dela ONG
Operacién 10 que como cuarto afio cmsecutivo se ha hecho cargo del sueldo de
uno de los dos pediatrasque cubren turnos nocturnos, fines de semana vy festivos.



Es decir que estos dos profesionales junto con los que ya se encuentran trabajando
en el servicio de pediatria consiguen cubrir latancion médica de los nifios las 24
horas del dia durante todo el afo.

De este modo durante el afio2007 se han cumplido los objetivos que se
tenian de la asistencia medica pediatrica, que eran los siguientes:

- Vigilancia y control del paciente para prewveir el fallo de las funciones
vitales.

- Tratamiento para intentar restablecer las funciones vitales afectadas y
gue no tiene porque coincidir con el tratamiento de la enfermedad de
base.

- Conocimiento y deteccién inmediata de variaciones clinicas del estadel
enfermo.

- Cambio de férmulas y formas terapéuticas.

- Mantenimiento del equilibrio organico.

- Soporte de base de las funciones organicas.

Actualmente, los pacientes del servicio se benefician de constante vigilancia
y asistencia médica con cualificacion specifica.

Estos meédicos realizan Historias Clinicas de los pacientes nuevos,
evoluciones, indicaciones, administracion de transfusiones, curaciones y consultas
de pacientes. Igualmente atienden a los nifios ingresados en la Unidad de Terapia
Intensiva.

Cada pediatra de turno ha trabajado un promedio mensual de2 guardias de
12 horas durante el afio 2007. En cada guardia el numero promedio d pacientes
ingresados fue de 14 realizando entre 10 y 15 procedimientos por guardiagque
contemplan punciones lumbaes, medidas de reanimacion, curaciones, etc.

D) Informe de la Psicéloga

El apoyo Psicologico se realizde acuerdo a lossiguiente sobjetivos:

- Preparar al nifopara enfrentarse a sus propios sentimientos de miedo en el
hospital.

- Adaptarlo a su nuevo estilo de vida que tendra que llevar ante su
enfermedad, los actos médicos y el personal que le rodea.

- Disminuir el nivel de ansiedad angustia y estrés que le produce el nuevo
ambiente hospitalario y que le ayudara a colaborar con el tratamiento.

La vidadel nifio hospitalizado contiene aspectos de distraccién y de trabajo que
le permite que la experiencia hospitalaria y el tratamiento sean lo menos negativa
para él y no tenga repercusiones posteriores en su vida.

Igualmente la atencién a las familias de estos nifios es muy necesaria durante el
largo tiempo de la hospitalizacion.Recordemos que muchas familias deben
desplazarse desde su entorno rural a la ciudad de Santa Cruz donde se ubica el



hospital.

Respecto altrabajo realizado durante el afio 2007 podanos resumirlo en lo
siguiente:

Primeras Consultas a Consultas a Consultas

Mes Entrevistas | Pacientes Internados Familiares | Extrahospitalarias
Ene 5 18 18 0

Feb 2 18 15 0
Marz 0 18 16 0

Abr 2 14 13 2

May 7 20 15 2

Jun 9 32 10 2

Jul 6 36 15 0
Agos 6 36 14 0

Sep 10 20 10 0

Oct 10 22 16 0

Nov 10 18 10 0

Dic 5 17 12 0
Total 72 269 164 6

1. Actividades con los nifos:
e [ntervencion individual

- Coordinacion con los médicos para cona el diagndstico.

- Entrevista y recoleccion de datos acerca de la personalidad del nifio

- Preparacion psicolégica con el nifio para que conozca su diagndstico
(dependiendo de la edad) con el objetivo de disminuir la ansiedad.

- En la etapa de internacién se prepara al nifio para enfrentarse a sus propios
sentimientos de miedo en el hospital, adapdndolo a un nuevo ambiente.

- Preparacion psicologica para cirugias y amputaciones.

- Seguimiento e intervencion ante: reacciones psicolégicas producidas por el
diagnostico inicial, tratamiento, adaptacion, cuidados paliativos, alta,
remision, etc.

e Trabajo grupal con los nifios

Temas
- Autoestima
- Terapia de juego
- Refuerzo positivo
- Adaptacion al ambiente hospitalario y actos médicos
- Material didactico
- Teécnicas de relajacion
- Expresion corporal



- Cuidados en la casa
- Higiene

2. Trabajo con los padres
e Diagnostico inicial

- Coordinacioén con los médicos

- Entrevista y recoleccion de datos

- Orientacion e informacién sobre enfermedad, tratamiento, etc.
- Seguimiento y evaluacion

e Intervencion individual

- Pacientes nuevos. se ha brindado el apoyo psicolégico ante el diagnéstico
inicial, enfermedad, tratamiento y hospitalizacion con el objetivo de
reestablecer el equilibrio emocional, disminuyendo la ansiedadel miedo y
evitar el abandmo al tratamiento

- Orientacion familiar- se trabaja distintas probleméticas: desequilibrio
familiar generado por la enfermedad, conciliaciones, duelo anticipado,
problemas con los otros hijos.

- Cuidados Paliativos

- Los padres acuden al consultorio cuando nessitan desahogarse o tienen
algun problema.

e Trabajo en grupo
Se trabaja con grupos de apoyo y talleres educativos e informativos.

Los grupos de apoyo permiten la descarga emocional de un grupo de
personas que comparten un mismo problema.

3. Trabajo conel personal de enfermeria

- Apoyo individual
- Coordinacién sobre el estado de algunos pacientes

4. Coordinacion con el equipo interdisciplinario

- Con losMEDICOSque informan sobre el estado, diagnostico y prondstico del
paciente para una adecuada intervacion.

- ConlaTRABAJADORA SOCIAL, coordinacién y planificacion de trabajo

- Coordinaciéon con WLUNTARIO$ estudiantes de PSICOLOGIA

5. Otras actividades
- Acompafamientoy visitas domiciliarias

- Salidas del hospital con los nifios que se encuentran mucho igmpo
internados, con una frecuencia de una vez al mes, lo que les permite



desconectarse y distraerse del ambiente hospitalario, mejorando mucho su
estado de animo.

Terapia ocupaciona) donde las madres realizan diferentes tipos de trabajos
manuales como tjidos a crochet, carteras de macramé, ponchillos,
bordados,pintado en tela, etc.

Con el objetivo de hacer mas llevadera su permanencia en el hospitale
esta manera se mantienen ocupadas y & sienten Utiles y ayudamos a crear
un ambiente de confianza ycomodo en las salas.

Una madre trabajando en tela con la Sefiora Nolly, una voluntaria

6. Resultados obtenidos

Los niflos se mantienen activos y animados mientras estan internados, pues
junto a las voluntarias se realizan actividades de estimulacion vy

acompafamiento.

Las madres se encuentran ocupadas realizando algun tipo de manualidad y
ayudandose entre ellas, haciendo mas llevadera su estadia.

Las madres pasan clases de pintado en tela, dos veces por semana, mientras
sus hijos estan en la escuela.

E) Informe de la Trabajadora Social

En AFANICse vio la necesidad decontar conuna persona que trabajara en el

ambito social de las familias de los nifios con cancerQueriamos que su papel fuese
concienciar, movilizar y crear espacios y ambitos de actuaaidpara configurar un
nuevo tipo de familias de niflos enfermos y contribuir a crear condiciones necesarias
para un nuevo modelo de ser persona. Para cubrir esta necesidad AFANIC contrato
una Trabajadora Social que inid@ sus funciones en Junio del 2004.



Casa de José F

Su objetivo generales ayudar a las familias de nifios con cancer en el ambito
del Instituto Oncoldgico del Oriente Boliviano.

Susobijetivos especificos son

Conocer la realidad familiar de cada nifio

Intentar solucionar los problemas detectados en el analisisde la
realidad

Promover y fortalecer la participacion real de las familias de los
nifilos con cancer en AFANIC

Distribuir las ayudas econdmicas entre las familias con criterios
justos y equitativos.

Concienciar a las familias sobre elal fundamental que tienen en
la enfermedad de sus hijos

Ayudar a comprender el valor de la vida y buscar las estrategias
necesarias para defenderlo.

Los datos obtenidos con las fichas de la Trabajadora Sociakvelan la
realidad que viven estos nifios y ssifamilias.

Carateristicas de las familias

Salario
Subsistenc | 0%
150-200€/mes %
101-150€/mes _ 16%
51-100€/mes _ A2%
0-50€/mes 30%

0% 10% 20% 30% 40% 50%



