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RESUMEN DE LA INVESTIGACION

El problema es el abandono del tratamiento oncologico en los nifios/as y

adolescentes pacientes de Solca.

Los objetivos a perseguir en la propuesta son:

1. Fortalecer las capacidades psicosociales del nifio/a y
adolescentes para responder positivamente al tratamiento oncolégico.

2. Reforzar los procesos de organizaciéon de la familia para que
pueda responder a las altas demandas sociales y econ6micas en el
tratamiento.

3. Reforzar la atencion en calidad y calidez de profesionales hacia

los familiares y pacientes con diagnéstico de cancer.

Para la consecucion de los mismo la propuesta estd en enmarcada en
varios cuerpos legales como lo son la Constitucion, el Codigo de la nifiez y
adolescencia, Ley de discapacidades, etc., enfocandonos en la restitucion de 4
derechos fundamentales; como lo son la vida, la familia, la salud y una vida

digna.

Para desarrollar las actividades, se parte de un diagnostico de la
situacién que se encuentra enmarcado desde un enfoque sistémico ya que
abarca todas las situaciones que atraviesan los actores involucrados y que
influyen de una u otra manera en la consecucion de los objetivos de este

proyecto, y a su vez al cumplimiento del mismo.

La propuesta pretende disminuir el nimero de pacientes que abandonan
su tratamiento oncologico, teniendo como finalidad fortalecer sus capacidades
psicosociales y actitudes frente al tratamiento, mejorando su calidad de vida y la

de su familia.



Por tal motivo se desarrollaran programas de formacion para nifios/as,
padres y madres de familia en el que se ejecutaran diferentes talleres sobre

temas relacionados.

Palabras Claves: (cancer, abandono, trabajo social, resiliencia, calidad de vida,
Modelo diagndstico)

Xi



INTRODUCCION

El presente trabajo de tesis es para recibir el grado de Licenciatura en
Trabajo Social, la cual se realizé en un periodo comprendido cerca de dos afios,
en base a las practicas realizadas en la catedra de Intervencion Profesional y

de Proyectos Idis.

El objetivo principal de esta investigacion es identificar las posibles
causas que llevan a tomar a los padres y madres de los nifios/ y adolescentes
abandonar el tratamiento oncolégico, el cual se torna una problematica social,

donde nosotros como profesionales debemos intervenir.

La investigacion de este tema se realiz6 de acuerdo a unos modelos y
métodos establecidos que ese encuentra explicitados en los siguientes
capitulos.



CAPITULO |

Planteamiento del Problema

1. Definiciones del problema

Se entiende que el abandono al tratamiento es lo mismo que el
incumplimiento de la administracion de terapias oncoldgicas a recibir, esta es la
principal motivacion para poder identificar cuéles son las causas de que
muchas de las personas abandonan el tratamiento el cual se va a necesitar de
una cautelosa intervencidn en esta problematica para encontrar estrategias que

disminuyan el abandono y el paciente termine con éxito el tratamiento.

“El cancer es una enfermedad crénica que amenaza la vida de personas,
simboliza lo desconocido, peligroso, sufrimiento, dolor, culpa, caos y ansiedad,
pero cuando la persona que padece cancer es un nifio, todas estas reacciones
emocionales pueden ser mas intensas para los padres, debido a la
vulnerabilidad de su hijo lo cual tiene un impacto social en la vida de estas

personas” (N4jera Gutiérrez, Ledezma Martinez, Patifio Meza, & Maria, 2010).

“El abandono del tratamiento es un problema multifactorial que requiere
de investigaciones ya que presenta causales médico y social; algunos estudios
documentan causas del no cumplimiento y a su vez muestran esta como una de
las principales generadoras del fracaso terapéutico, el uso de la quimioterapia

primaria con intento curativo, es en la actualidad, un tratamiento habitual de
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muchas neoplasias, por lo que la asistencia al mismo en las fechas establecidas
es de suma importancia para evitar la pérdida del control de su enfermedad”
(Lopez & Marquez, 2008).

En los registros y consultas del hospital se pueden apreciar la gran
cantidad de pacientes que abandonan total o parcialmente el tratamiento de su
enfermedad, por eso cuando son readmitidos presentan estadios mas
avanzados, esto implica: menor probabilidad de tratamiento o la necesidad de
realizar mas estudios y procedimientos de mayor complejidad que originan un

mayor gasto econdmico y social.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2004) considera como
abandono” el incumplimiento por el paciente del régimen farmacoterapéutico
por un periodo mayor de dos meses, pero esta definicion no toma en cuenta las
enfermedades que exigen un tratamiento menor de dos meses o0 que tienen
esquemas de tratamiento con diferente temporalidad segun la evolucion de la

enfermedad”. (Otero, Flores, Venegas, Mora, & Leal, citando a la OMS, 2004)

Otros conceptos consideran como abandono “a la interrupcion total y voluntaria
del tratamiento médico antes del tiempo acordado entre el paciente y el médico
tratante, dejando asi que la enfermedad siga su curso natural, incluso hasta

llegar a la muerte”. (Otero, Flores, Venegas, Mora, & Leal)

Algunas de las complicaciones que se presentan alrededor de la
enfermedad son: (Otero, Flores, Venegas, Mora, & Lea, citando a Carrobles,
Hernandez y Landero, 2005; OMS, 2004; Puente, 1985).



v' Desde el punto de vista bioldgico, se presenta en el paciente al
abandonar el tratamiento la complicacién de su situacién en la salud, como
recaidas, el organismo crea resistencia a los medicamentos, reticencia a la
alimentacion, secuelas que podrian marcar el tiempo de vida y hasta
ocasionar hasta la muerte.

v" En lo que se refiere a lo psicologico, La desorganizacion de los
vinculos familiares, la depresion, sentimientos de culpabilidad, descuido de
los demas familiares, ansiedad, temor, desesperacion, depresion,
aislamiento, son las consecuencias que se evidencian mas en estos casos.

v" En lo social, genera un gran valor para las instituciones de salud
gastar los recursos de atencidbn médica, pues ese hecho desgasta su
capacidad para conseguir la sanacién del paciente al extenderse los
tratamientos, aumenta el nimero de reingresos y limita la asistencia del

servicio a otros pacientes.

El cancer ocupa la principal causa de muerte en nifios y adolescentes a
diferencia de las enfermedades congénitas, los tipos mas frecuentes de cancer
infantil son: Leucemia, linfomas, sarcomas, tumores neurales y tumores sélidos,

siendo este ultimo el que mas ocurre en la nifiez.

Una oncoéloga del Ministerio de Salud sefala, “que el cancer pediatrico
tiene mejor prondstico y evolucion pese a la agresividad y su avance, pues el
organismo infantil responde mejor a los tratamientos”. (Agencia Publica de
Noticias del Ecuador y Suramerica, 2013)

Es importante que los padres comprendan que un diagnéstico de cancer
no es sinbnimo de muerte y que los nifios deben recibir atencion meédica
inmediatamente, pues la supervivencia con esta enfermedad es de hasta el

80%. (Agencia Publica de Noticias del Ecuador y Suramerica, 2013)



2. Justificacion del problema

Este proceso comenzé en las practicas realizadas en VIl ciclo, en la
institucion de Sociedad de Lucha contra el Cancer (SOLCA), donde fuimos
participes de la gran problemética que se presentaba al momento que los

nifos/as y adolescentes abandonaban el tratamiento.

En base a los criterios de magnitud, gravedad, gobernabilidad
institucional y competencia institucional, escogimos el abandono del tratamiento
oncolégico en niflos/as y adolescentes, ya que es el que presentaba mayor

puntaje y pertinencia para intervenir.

Esta propuesta nos genera una gran cantidad de conocimiento rico en

intervencién y dinamica familiar, que es la base de nuestro accionar profesional,

El problema del abandono concibe problemas a nivel social, psicol6gico,
econdémico y en la salud de los nifios/as y adolescentes, asi también en sus

familiares y el contexto que los rodea.

A nivel social podemos encontrar el desgaste que la familia atraviesa al
no conocer 0 no contar con los recursos necesarios para enfrentar la
enfermedad, el sufrimiento aparte del ocasionado por la enfermedad que los
nifos/as y adolescentes deben afrontar a causa del desconocimiento del
tratamiento, y la inversién socio-econémico que invierten las instituciones para
el tratamiento del cancer, que se ve inhabilitado una vez tomada la decisién de

abandonar el tratamiento.

La enfermedad oncolégica es una enfermedad grave y como tal, genera

a sus alrededores una serie de mitos y miedos muchas veces erroneos, que
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llegan a bloquear las capacidades de los familiares y de la persona para poder
soportarla. (Trabajo Social del Institut Catald d' Oncologia, 2004)

El Trabajo Social esta siempre dirigido a dotar a personas, grupos o
comunidades de los recursos necesarios para su desarrollo. La singularidad de
los profesionales en esta disciplina es su vision multidimensional, es decir, que
su formacién académica multidisciplinar les convierte en agentes catalizadores
de las probleméticas sociales y, al mismo tiempo, les permite aportar sus
conocimientos para la resolucién de estas problematicas. (Trabajo Social del
Institut Catala d' Oncologia, 2004)

3. Objetivos de la Investigacion

Objetivo General

Prevenir el abandono del tratamiento en nifios, nifias y adolescentes con

cancer paciente de Solca

Objetivos Especificos

a. Fortalecer las capacidades psicosociales del nifio/a y adolescentes para

responder positivamente al tratamiento oncoldgico.

b. Reforzar los procesos de organizacion de la familia para que pueda

responder a las altas demandas sociales y econdémicas en el tratamiento.

c. Reforzar la atencion en calidad y calidez de profesionales hacia los

familiares y pacientes con diagnéstico de cancer.
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CAPITULO Il

Marco Epistemologico-Tedrico-Conceptual

2.1. Marco Epistemolégico

El enfoque sistémico considera a todo objeto o sujeto como un sistema o
como elemento de un sistema, entendiendo por sistema un conjunto de partes
entre las que se constituye alguna forma de relacion que las articule en la

unidad que es precisamente el sistema.

De este modo un ser humano es parte de una sociedad vy esti
compuesto, por ejemplo, de sistemas de circulacion y de unas constituidas por
atomos, los cuales estan conformados por particulas todavia mas pequefas.
Esta teoria se aplica tanto a sistemas sociales (grupos, familias, y sociedades)

como a sistemas bioldgicos. (Payne, 1995)

El Trabajo Social parte de una concepcion dinamica de la persona que se
inscribe en un contexto social, histérico, politico, econémico y cultural de la

realidad social, conectando con otras disciplinas y profesiones.

La teoria general de los sistemas se caracteriza por un sentido amplio en
la que se presenta de manera sistematica, holistica e integradora, en donde se
orienta a una practica estimulante y se enfatiza a las relaciones que a partir de

ellas emergen en las diferentes formas de trabajo de manera interdisciplinarias.

Sintéticamente, el modelo sistémico, aplicado a la salud en general,
plantea que lo que comunmente denominamos sintoma, trastorno, problema

conductual o enfermedad mental es el resultado del funcionamiento defectuoso
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o disfuncional de las familias o grupos primarios a los que pertenecen los
sujetos sintométicos o pacientes identificados. (Payne, 1995)

Los supuestos tedricos que estan a la base del modelo sistémico y que
permiten mediante el uso de técnicas concretas, un entendimiento mas
profundo de la dindmica de las interrelaciones familiares, se relacionan, de
diversas formas, con los conceptos y esquemas operativos desarrollados por la
Cibernética, la Teoria General de los Sistemas y la Teoria de la Comunicacion.

(Palomar & Suarez)

La teoria de sistemas ha tenido un gran impacto en el trabajo social y ha
estado sujeta a controversia casi desde entonces. Es tradicional distinguir en el
trabajo social dos modalidades de la teoria d sistemas: (Najera, Ledezma,
Patifio, & Galicia, 2010)

o La teoria de sistemas generales

o La teoria de sistemas ecoldgicos

Por un lado en la Teoria General de Sistemas, segun la cual un sistema
es un conjunto de elementos en interaccion dinamica en el que el estado de
cada elemento esta determinado por el estado de cada uno de los demas que lo
configuran, de esta manera un sistema puede ser cerrado (cuando no
intercambia informacién con su entorno) o abierto (cuando intercambia
informacion con su entorno, por lo que es modificado y a la vez modifica a ese

Mismo contexto).

Segun la teoria general de los sistemas cualquier cambio en un miembro
del sistema influira en los demas, de esta manera se piensa en la “totalidad”, es

decir que el todo es mas que la suma de las partes, en este sentido a un mismo



efecto pueden responder distintas causas, y esto se da porque hay una

permanente circularidad e interconexion entre los miembros de un sistema.

La manera en que estos sistemas funcionan se puede entender por

medio de otros conceptos. (Payne, 1995, citando a Greyf y Lynch, 1983)

Hay un una primer entrada (input) que es donde la energia se introduce,
esto genera un rendimiento global interno (throughput) que es la forma como se
usa esta energia y un proceso de salida (output) que son los efectos que causa
esta energia en el entorno. También estan los circuitos de retroalimentacion que
es el movimiento constante de estos procesos, es decir la comprension de toda

la interaccion.
El estado del sistema esta definido por cinco caracteristicas:

e Estabilidad, como se mantiene recibiendo los imputs

e Homeostasis, es el equilibrio que mantengamos y el
aprovechamiento de estas energias para nuestro bienestar.

e Diferenciacion, los sistemas se vuelven mas complejos.

e Hologramatico, la parte refleja al todo, y el todo refleja la parte.

e Reciprocidad, el cambio afecta de alguna forma a todos en el

sistema.

Segun Pincus y Minahan (1973) este enfoque esta fundado por la idea
de que las personas dependen de los sistemas de su entorno social inmediato,
por lo que el/la trabajador/a social deben encaminarse hacia tales sistemas.

Existen tres sistemas que pueden influir y ayudar en las personas:

e Los sistemas informales, como lo es la familia, los grupos de
pares, etc.

e Los sistemas formales, la comunidad, el trabajo, etc.
9



e Los sistemas socializados, los hospitales, los colegios, etc.

Cuando las personas no son capaces de utilizar estos sistemas de
ayudas, es probable que estos sistemas no los tengan en su vida o no sean
apropiados para su tipo de problemas. También el desconocimiento de los
mismos interfiere en este proceso. Estos sistemas pueden entrar en conflicto

entre si.

La Intervencion Sistémica se diferencia de la mayoria de las demas
expresiones terapéuticas, en que estas se interesan en el psiquismo humano.
La intervencién sistémica en cambio plantea el paso del individuo al sistema, de
lo intrapsiquico a lo interpersonal. Asi no interesa un individuo “enfermo” sino
las maneras de organizacion del sistema en el que un individuo demanda
atencion. Se diferencia también de otras maneras de intervencién grupal o
familiar en que no considera a los miembros de un grupo familiar como
apoyatura del individuo enfermo. La intervencion sistémica utiliza asi la
interacciébn como elemento de trabajo y comunicacion. Es asi que no se atiende
en el “spor qué?” Un individuo acciona de determinada manera sino en el
“¢.como?” lo hace. De igual manera no importa quién hace qué, sino ¢cuando?

se realiza una determinada conducta. (Payne, 1995)

El modelo sistémico llevado al trabajo social con familias, incluye para su
tratamiento una Optica totalizadora de las relaciones, que permite a los
profesionales enfrentarse, gracias a los supuestos teoricos del modelo, a una
serie de contradicciones familiares que es preciso conocer para poder ayudar a
la familia y que pasarian inadvertidas si no es a través de la metodologia
sistémica. Dichas contradicciones inciden profundamente en el nacleo familiar y
estan presentes durante todo el proceso de ayuda, condicionando en todo

momento en la relacion Trabajador-a Social/familia. (Palomar & Suarez)
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La metodologia sistémica incluye todos estos elementos en su
explicacion de la familia ayudando a los trabajadores sociales a descubrir la
dindmica familiar y el juego interno de la familia que acude a pedir ayuda.

(Palomar & Suarez)

2.2. Marco Teoérico/Conceptual

Teoria de sistemas ecolégicos

Para tener una vision mas clara y profunda al tema del abandono al
tratamiento de pacientes oncolégicos se consideré6 necesario revisar la
percepcion de diferentes autores acerca de la teoria de sistemas ecolégicos la

misma que hace énfasis en la conducta del individuo.

El “modelo de vida” de la practica de trabajo social de Germain y
Gitterman (1980) constituye la principal formulacién de la teoria de sistemas
ecolégicos.

El modelo de vida establece que las personas estan en constante
interaccién con diferentes aspectos de su entorno. Ambos cambian y son
cambiados por el entorno, es decir hay una adaptacién reciproca. Los
problemas sociales contaminan esta adaptacion reciproca. Los sistemas vitales

deben tratar de mantener un buen acoplamiento con su medio ambiente.

13

El propdsito principal del trabajo social es “...Fortalecer la capacidad
adaptativa de la gente e influir en su entorno para que las transacciones sean

mas adaptativas” (Payne, 1995, citando a Germain y Gitterman, 1980)
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Bronfenbrenner en su teoria ecoldgica “concibe al ambiente como un
conjunto de estructuras seriadas y estructuradas en diferentes niveles, en

donde cada uno de esos niveles contiene al otro”. (Frias-Armenta)

v" microsistema se desarrolla el individuo (usualmente la familia);

v' mesosistema comprende las interrelaciones de dos o mas entornos
en los que la persona en desarrollo participa activamente; al

v exosistema lo integran contextos mas amplios que no incluyen a la
persona como sujeto activo; finalmente, al

v' macrosistema lo configuran la cultura y la subcultura en la que se
desenvuelve la persona y todos los individuos de su sociedad. (Frias-

Armenta)

La teoria ecologia relativamente puede permitir el desarrollo de una
concepciodn ecosistémica de las conductas humanas. Esta concepcion supera la
nocién del sistema relacional para considerar al ser humano como un ser vivo
gue debe asegurarse un acceso a los recursos materiales y sociales a través de
un sistema social complejo y un medio ambiente fisico, para favorecer su
supervivencia, su desarrollo y su adaptacion biopsicosocial. Esta teoria sitla los
recursos en cuatro ecosistemas: el ecosistema familiar, el ecosistema de la
educacién-trabajo y el ecosistema del ocio, incluidos todos en el ecosistema

comunitario. (Caron, 1996)

La Familia

El sociologo argentino Antonio Donini, entiende a la familia “como un
grupo de personas unidas y que se ocupan de la crianza y educacién de sus
hijos, de acuerdo con las tradiciones y normas de su cultura.” La familia es el

primero y mas importante agente de transmision de valores éticos y sociales,
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hébitos, costumbres, normas, roles, relaciones y expectativas tendientes a
“‘preservar”’ la herencia cultural para las generaciones venideras. (Guerrini,
2009, pag. 1)

Para la terapeuta Virginia Satir (1988), “la familia se concibe como un
microorganismo que se puede estudiar en situaciones criticas como: el poder; la
intimidad; la autonomia, la confianza y la habilidad para comunicarse”. (Masis,
2008, pag. 2)

Ademés Satir separa en dos grupos a la familia como nutricia y
conflictiva, la primera la describe “como una familia pacifica en la que se
demuestra afecto, intelectualidad y respeto; donde existe la fluidez y armonia en
las relaciones interpersonales, mientras que la segunda la define como un
ambiente frio, tenso en la que sus integrantes manifiestan sufrimiento”.

(Morales, citando a Virginia Satir)

La familia como ente social primario es esencial en cualquier etapa de la
vida; es el primer medio y el ultimo refugio en la vida del ser humano. La familia
es el intermedio entre el sujeto y la sociedad, instituye un determinante
importante no solo para realizar una investigacion de familia o de orientacion

familiar, sino para cualquier andlisis social. (Rodriguez, 2012)

El ser humano hace valiosa y significativa su vida cuando desarrolla
todas sus aptitudes y satisface sus mas altas necesidades, y para lograr este
deseo, debe realizarse en la familia, en el trabajo y en la sociedad, en todos los
ambitos en los que se desenvuelve, como ser gregario que es. (Rodriguez,
2012)

La familia como objeto de investigacion, no es una categoria abstracta

sino histérica, su vida y sus formas esta condicionada por el régimen
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econOémico, social imperante y por el caracter de las relaciones sociales en su
conjunto. Por esta razén se hace evidente en nuestros dias una preocupacion
cada vez mas progresiva por investigar las mutuas interacciones entre familia y
sociedad, y configurar programas de accidén acordes a cada disciplina de las
ciencias sociales, a fin de hacer posible un desarrollo mas integral y armonico
de la familia. (Rodriguez, 2012)

La Resiliencia.

Se considera hacer énfasis en lo que es la resiliencia puesto a que se
va a trabajar en el proyecto el fortalecimiento de la capacidad para afrontar las
diferentes adversidades que familias y pacientes pasan durante la etapa de la
enfermedad y su progreso en las situaciones traumaticas que afectan durante el

transcurso de la vida.

Segun Pereira define a la Resiliencia Familiar como “la capacidad de una
familia para recuperarse de circunstancias adversas y salir de ellas fortalecida y
con mayores recursos para afrontar otras dificultades de la vida”. (Pereira,
Trabajando con los Recursos de la Familia: Factores de Resiliencia Familiar,
2003, pag. 3)

Existen dos modelos de abordaje de la resiliencia familiar: el tradicional
(estructura familiar) y el segundo que se centra en los factores resilientes; la
integracion familiar aparece como un factor protector, al igual que una
comunicacion abierta entre sus miembros, y una buena adaptacion de la familia

al medio.

Una serie de caracteristicas individuales se describen como factores
protectores: Habilidades relacionales, creatividad, humor, autonomia, iniciativa,

introspeccion, sentido moral, confianza, etc.
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Asi mismo son factores protectores de la resiliencia familiar: la

comunicacion, la solidaridad, la colaboracion, una organizacion flexible, etc.

Son factores protectores también la relacion que se tenga con el medio

externo, las redes que se crean y la pertenencia a organizaciones.

La teoria de roles

La teoria de los roles se refiere a nuestras interacciones con los demas y
al modo en que sus expectativas y reacciones nos mueven a responder de
formas caracteristicas, es un forma de explicacion social, para comprender la
psicologia de la personalidad.

El rol es el conjunto de expectativas y conductas atribuidas a una
posicion en la estructura social y la idea implica que los roles tiene n que ser
siempre considerados en el contexto de las relaciones, puesto que es a la luz
de las relaciones cuando los roles pueden ser identificados. (Munson &
Pallasana, 1978)

Los roles pueden estar designados por nuestras propias expectativas o
por la de los demas, se nos puede etiquetar con motivo de alguna circunstancia
(por el hecho ser mujer, pertenecer a un cierto tipo de raza) o pueden ser

asumidos por nosotros a través de algo que hayamos hecho.

La teoria del rol intenta conceptualizar la conducta humana a un nivel
relativamente complejo. En cierto sentido, es una teoria interdisciplinaria pues
sus variables se derivan de estudios de la cultura, la sociedad y la personalidad.
Las amplias unidades conceptuales de la teoria son el rol, como unidad de la
cultura; la posicion, como unidad de la sociedad y el si mismo, como unidad de

la personalidad.
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Al entender el comportamiento en un sentido teérico del rol, Sarbin
propuso tres variables principales: 1) la precision o la validez de la percepcion
del rol, es decir, cuan bien la persona ubica su posicion con respecto a la otra;
2) la habilidad para representar un rol, en otras palabras, la efectividad de una
persona para desarrollar sistemas de acciones o representar roles relacionados
con posiciones; 3) la organizaciéon del si mismo, es decir, cOmo una persona se

ve a si misma, su auto concepto. (Federic, 2009)

Los roles dentro de un proceso de una enfermedad dentro de una familia
se vuelven muy importantes ya que es necesario identificar las funciones y los
espacios en los que se desenvuelven cada uno de los miembros y de qué
manera estan organizados para conocer de manera tal como afecta al nifio,
nifia y adolescente, estos son utilizados continuamente como proceso para
ordenar las estructuras de relaciones dentro de la familia, por tal motivo se debe
conocer todo el proceso de lo que es la enfermedad, los roles de la familia,
como debe actuar tantos los familiares como las personas que estaran en el

proceso de del tratamiento.

A continuacion se definiran de acuerdo a diferentes instituciones lo que
es el Cancer con el objetivo de entender el proceso de la salud y de la
enfermedad.

Teoria del Apego

Bowlby (1969) fue un psiquiatra infantil que consolidd su creencia de que
la psicopatologia se origina en experiencias reales de la vida interpersonal, es

el vinculo emocional que desarrolla el nifio con sus padres (o cuidadores) y que
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le proporciona la seguridad emocional indispensable para un buen desarrollo de
la personalidad. La tesis fundamental de la Teoria del Apego es que el estado
de seguridad, ansiedad o temor de un nifio es determinado en gran medida por
la accesibilidad y capacidad de respuesta de su principal figura de afecto

(persona con que se establece el vinculo). (Siegel & Hartze)

La clasificacion del apego se baso en la calidad de los relatos parentales
que se distinguian no por su contenido o por sucesos especificos de la nifiez
(pérdida, rechazo o trauma) sino por patrones de pensamiento, recuerdos y

relatos acerca de relaciones pasadas. (Main, George, & kaplan, 1999)

El apego es un factor principal de la primera infancia. No es el Unico,
pero si lo trabajamos desde la gestacion, lo reforzamos en el proceso educativo
tan importante para la socializacion e involucramos a los padres, profesores y
formadores, sin lugar a dudas que se contribuird a la formacion de personas
mas seguras, aportando a la sociedad adultos responsables, no sélo hacia su

vida sino también hacia la de los demas. (Carvajal, 2011)

Ciclo Vital del Nifio y Nifia (Radabaugh, 2005)

La teoria del desarrollo humano es la que da importancia al individuo
desde el aspecto social, describiendo la progresion de cada individuo en
diferentes etapas de acuerdo al medio en el que se rodea; por tal motivo se
describira lo que es la etapa del nifio y nifia desde que nace hasta su
adolescencia para tener un mejor conocimiento acerca de la identidad las
mismas que Erickson las presenta como ciclos y que tienen una evolucion de

acuerdo a la persona y de acuerdo a su maduracién en la que combina los
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sentimientos del estar muy bien, de ser el mismo y querer ser lo que otros

esperan que sea.

Erik Erikson desarroll6 una teoria del desarrollo humano en 8 fases:
(Radabaugh, 2005, pags. 4-6)

|. Etapa: confianza versus desconfianza: aparece entre el nacimiento y
el primer afio. Son las experiencias mas tempranas que proveen aceptacion,
seguridad, y satisfaccion emocional y estdn en la base de nuestro desarrollo de
individualidad. (Network-Press.Org:, 2009)

Il. Etapa autonomia frente a las dudas: Un nifio entre la edad de 1y 3

afnos va desarrollando su independencia.

Las actitudes de los padres y su propio sentimiento de autonomia son
fundamentales en el desarrollo de la autonomia del nifio. Este establece su
primera emancipacion (de la madre) en este estadio de forma tal que en
posteriores etapas (la adolescencia por ejemplo) repetir4 esta emancipacion de
muchas maneras para ser alguien que puede desear libremente, y orientarse

por si mismo. (Network-Press.Org:, 2009)

lll. La etapa de la iniciativa contra la culpa: surge entre los 3 y 6 afios
de edad y es cuando el nifio aprende a controlar mejor el ambiente. El nifio ha
desarrollado una vigorosa actividad, imaginacion y es mas enérgico y locuaz.
(Network-Press.Org:, 2009)

I\V. Etapa de Laboriosidad vs. Inferioridad:
Entre los 7 y 11 afios adquiere un sentido de autoestima a través de un

dominio de habilidades. (Radabaugh, 2005, pags. 4-6)
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V. Busqueda de Identidad vs. Difusion de Identidad: Durante la
adolescencia, el nifio pasa por la etapa de identidad contra la confusién de
roles: en esta etapa el adolescente se ajusta a las funciones entrecruzadas
como estudiante, hijo o hija, hermano o hermana, o atleta. (Network-Press.Org:,
2009)

Erikson cree que los adultos se movian a través de tres etapas
diferentes. La etapa de la intimidad frente al aislamiento inicia la capacidad para
mantener los compromisos con los demas. La etapa de la generatividad contra
el estancamiento implica tomar la decision de participar en la integracion de la
comunidad, una familia o una carrera. La etapa final etiquetada como integridad
contra la desesperacion implica reflexionar sobre las opciones y acciones a lo

largo de la vida. (Radabaugh, 2005, pags. 4-6)

El Cancer

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) cancer es el “término
genérico que designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a
cualquier parte del organismo; también se habla de «tumores malignos» o
«neoplasias malignas»”. Una caracteristica del cancer es la multiplicacion
rapida de células anormales que se extienden mas alla de sus limites habituales
y puede invadir partes adyacentes del cuerpo 0 propagarse a otros 6rganos,
proceso conocido como metastasis, que es la principal causa de muerte”.
(Organizacién Mundial de la Salud, 2014)

En los nifios y nifias la enfermedad puede manifestarse al inicio con sintomas
muy sutiles. Es importante mantener las revisiones periodicas con el pediatra y
estar atentos a cualquier signo de alarma; por ejemplo, la falta de energia,
dolores de cabeza frecuentes, pérdida de apetito, fiebre persistente, baja de
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peso, dolor de huesos, aparicion de un bulto o inflamaciones inusuales.(Hoy,

2005)

Entre el primer y cuarto afio de vida es cuando aparece la mayor parte de

las neoplasias, que afecta con mas frecuencia a los nifios que a las nifias”.
(Hoy, 2005)

Tipos de cancer - (Hoy, 2005)

Segun la Agencia Internacional de Investigacion sobre el Cancer, indican

gue los canceres infantiles son:

v' “Leucemia es el tipo de cancer infantil mas frecuente (33% de los

casos). La leucemia linfoblastica aguda es la mas comun y constituye
el 80% de leucemias tempranas. Hay distintos tipos, segun el tipo de
célula linfoide a partir de la que se haya originado el tumor.

Fiebre, pérdida de apetito, sensacion de cansancio o aparicion de

hematomas son varios sintomas de que existe esta patologia.

Los linfomas se dividen en dos tipos en linfoma de Hodgkin y linfoma
no-Hodgkin que representa la tercera neoplasia en la infancia. El no-
Hodgkin se origina por la misma célula que la de la leucemia
linfoblastica aguda. Es una "leucemia con bultos" y con nula o poca
enfermedad localizada en la médula 0sea.

La enfermedad de Hodgkin, por su parte, afecta sobre todo a
adolescentes y se ha relacionado con el virus de Epstein-Barr. Tiene

el mejor prondstico de curacidén en oncologia.
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v' Tumores cerebrales son los mas frecuentes después de las
leucemias. Su prondstico y tratamiento dependen del tipo de célula a
partir de la cual se originan (parenquima, epéndimo, glia ect...) y de
factores tan diversos como su ubicacion en el cerebro, su grado de
extension, la edad del nifio, su estado de salud, etc. Uno de cada
cinco tumores cerebrales infantiles son meduloblastomas, que se

originan en el cerebelo.

v El neuroblastoma es el tumor sélido fuera del cerebro mas comuin en
el pequefio y a menudo se diagnostica en el primer afio. Se origina a
partir del sistema nervioso simpatico, localizado en los ganglios
simpaticos que discurren a ambos lados de la columna vertebral y en
la glandula suprarrenal, que esta encima del rifion. Aparecen en el
térax o en el abdomen. A veces comprime la médula espinal, causa
pérdidas de fuerza en las extremidades o alteraciones de los

esfinteres.

v Retinoblastoma este cancer ocular es uno de los de menor incidencia.
Se calcula que es responsable del 5% de los casos de ceguera
infantil y su diagndstico se realiza antes de los 5 afios. Su prondstico,
la capacidad de recuperar la vista o el tratamiento que requiere
dependen de lo extendida que esté la enfermedad, aunque en
general se trata de uno de los tumores con mas posibilidades de

curacion de la infancia.

v" El Tumor de Wilms puede aparecer en los rifiones. Afecta mas a
nifos de 2 6 3 afos. Constituye el 10% de los casos y es curable en

Su mayoria.
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v' Osteosarcoma es el tumor 6seo mas frecuente. Se localiza en el
extremo de los huesos largos (fémur, tibia), alrededor de la rodilla. El
de Ewing es el segundo tumor éseo maligno. Rabdomiosarcoma: es
el sarcoma de partes blandas mas habitual. Afecta a los musculos.
Significa entre el 4% y el 8% de los casos de céncer infantil”. (Hoy,
2005).

2.3. Marco Normativo

Nuestro proyecto se enmarca dentro de 4 Derechos irrenunciables en el
ser humano:
v' Derecho a la Vida
v' Derecho a la Salud
v' Derecho a la Familia

v' Derecho a una vida digna

Para explicar estos derechos hemos utilizado los siguientes cuerpos

legales:

Constitucion de la Republica del Ecuador
Ley Organica del Sistema Nacional de Salud
Ley de discapacidades

Ley de enfermedades catastroficas

AN N NN

Caodigo de la Nifiez y la Adolescencia
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Derecho ala Vida

El numeral 6 del Art. 11 de la Constitucion establece que todos los
derechos son de igual importancia, pero se puede decir que el derecho a la
vida es el primero de los derechos humanos, por no decir el primordial, y es que
el goce en realidad es el prerrequisito para la existencia y ejecucion de los
demas derechos; de no ser respetado, todos los demas derechos guedan

anulados. (Piedrahita)

El derecho a la vida implica la proteccion de la supervivencia
biopsicolégica que empieza con la concepcion, tal como lo establece el Codigo
de la Nifiez y la Adolescencia en su Art. 20, este comprende el nacimiento y
termina con la muerte, es decir, durante toda la vida en tanto exista; pero
ademas, implica que esa supervivencia se sobrelleve con unas condiciones
minimas de dignidad, dentro de las que se encuentran comprendidas, tanto
aguellas que son netamente materiales, fisicas, bioldgicas, espirituales, vy

mentales.

Es obligacion del Estado, la sociedad y la familia asegurar por todos los

medios a su alcance, su supervivencia y desarrollo.

Salud

Este marco normativo debe partir necesariamente de la Constitucion
Politica de la Republica, asi ésta al tratar los derechos civiles establece la
igualdad de todas las personas que habitan en el Ecuador ante la Ley, personas
que seran consideradas iguales, gozaran de los mismos derechos vy
oportunidades sin que quepa, como Vvalida, discriminacion alguna por motivo de

sexo, etnia, religion, diferencia fisica o estado de salud.
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Asi mismo como lo dicta constitucion y el Codigo de la Nifiez y la
Adolescencia, la salud es un derecho que garantiza el Estado por tanto los
nifos/as y adolescentes “deben gozar del mas alto nivel de salud fisica, mental,

psicolégica y sexual”. (Codigo de la Nifiez y Adolescencia, 2003)

Este derecho implica el acceso gratuito a los programas y acciones de
salud publicos, a una nutricibn adecuada y a un medio ambiente saludable; y
quienes adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad,

recibiran atencion prioritaria y especializada en los ambitos publico y privado.

Entendiendo el cancer como una discapacidad y una enfermedad
muchas veces letal, ya que interfiere en el adecuado desenvolvimiento del
individuo en su entorno social y familiar, el Estado garantizara politicas de
prevencion de las discapacidades, procurara la igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad y su integracién social, promoviendo programas
de rehabilitacion integral, educacion, trabajo, vivienda y el acceso gratuito a la

atencion en salud profesional. (Ley de Discapacidades, 2012, pag. 6)

En el sistema de salud se establece los mecanismos para que las
diferentes instituciones garanticen su operacién en redes y aseguren la calidad,
continuidad y complementariedad de la atencién en salud mental. (Ley Organica
del Sistema Nacional de Salud, 2002)

El sistema Nacional de salud busca como objetivos garantizar, proteger
la atencion integral de salud, a través del funcionamiento de una red de
servicios de gestion desconcentrada y descentralizada, mejorando la calidad de
vida de los individuos para asi incorporarlos a la participacion ciudadana en la
planificacion y veeduria de todos los niveles y ambitos. (Ley Organica del

Sistema Nacional de Salud, 2002, pag. 6)
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Vida digna

El Cddigo de la NNA, establece que “todos los nifios/as y adolescentes
tienen derecho a una vida digna, esto quiere decir, que les permita disfrutar de
las condiciones necesarias para su desarrollo integral, esto incluye aquellas
prestaciones que aseguren una alimentacion nutritiva, equilibrada y suficiente,
recreacion y juego, acceso a los servicios de salud, a educacion de calidad,
vestuario adecuado, vivienda segura, higiénica y dotada de los servicios
bésicos”. (Codigo de la Nifiez y Adolescencia, 2003, pag. 5)

Para el caso de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidades, el
Estado y las instituciones que las atienden deberan garantizar las condiciones,
ayudas técnicas y eliminacion de barreras arquitectonicas para la comunicacion

y transporte. (Cédigo de la Nifiez y Adolescencia, 2003)

De igual manera el Cédigo de la NNA, dispone que corresponde a los
progenitores y demas personas encargadas del cuidado de los nifios, nifias y
adolescentes, brindar la atencién de salud que esté a su alcance y asegurar el
cumplimiento de las prescripciones, controles y disposiciones médicas y de
salubridad, ya que los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a disfrutar del

mas alto nivel de salud fisica, mental, psicolégica y sexual.

Familia

El Codigo de la Nifiez y Adolescencia al igual que la constitucion
reconocen y protegen a la familia como el espacio natural y fundamental para el
desarrollo integral del nifio, nifia y adolescente, por lo que es derecho
fundamental vivir y desarrollarse en su familia biologica, y corresponde
prioritariamente al padre y a la madre, la responsabilidad compartida del
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respeto, proteccién y cuidado de los hijos y la promocion, respeto y exigibilidad
de sus derechos.

El Estado, la sociedad y la familia deben adoptar prioritariamente
medidas apropiadas que permitan su permanencia en dicha familia (Codigo de

la Nifiez y Adolescencia, 2003)

2.4. Marco estratégico

Plan Nacional del Buen Vivir

A fin de asegurar el cumplimiento de los derechos de las madres y
padres con hijos e hijas con problema oncoldgicos, en el Ecuador se

contemplan politicas sociales que estan incluidas en los siguientes planes:
v Plan Nacional del Buen Vivir (2013-2017)

v Plan Nacional Decenal de Proteccion integral a la nifiez vy

adolescencia (2004).

Dentro del Plan Nacional del Buen Vivir tomaremos los siguientes

objetivos a ser considerados:

Objetivo 2: Auspiciar la igualdad, la cohesion, la inclusion y la

equidad social vy territorial en la diversidad.
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v' Politica 2.2. Garantizar la igualdad real en el acceso a servicios
de salud y educacion de calidad a personas y grupos que requieren especial
consideracion, por la persistencia de desigualdades, exclusion vy
discriminacion, para esto el Estado debe crear e implementar mecanismos y
procesos en los servicios de salud publica, para garantizar la gratuidad
dentro de la red publica integral de salud en todo el territorio nacional vy
crear e implementar mecanismos de ayuda y cobertura frente a
enfermedades raras y catastréficas, con pertinencia cultural y con base en

los principios de equidad, igualdad y solidaridad.

v' Politica 2.8. Garantizar la atencién especializada durante el ciclo
de vida a personas y grupos de atencion prioritaria, en todo el territorio
nacional, con corresponsabilidad entre el Estado, la sociedad y la familia

Objetivo 3: Mejorar la calidad de vida de la poblaciéon

La salud se proyecta desde una mirada inter- sectorial que busca

garantizar condiciones de promocion de la salud y prevencion de enfermedades

gue garanticen el adecuado fortalecimiento de las capacidades de las personas

para el mejoramiento de su calidad de vida.

Ampliar los servicios de prevencion y promocion de la salud para mejorar

las condiciones y los habitos de vida de las personas

v Politica 3.3. Garantizar la prestacion universal y gratuita de los

servicios de atencion integral de salud.
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El Plan Nacional Decenal de Proteccién a Nifios, Nifias y Adolescentes

El Plan Nacional Decenal constituye una herramienta que orienta la
construccion del Sistema Nacional Descentralizado de Proteccion Integral con
las instituciones y actores fundamentales, a través del desarrollo y
fortalecimiento de procesos y acciones articuladas, que aseguren a nifios, nifias

y adolescentes el ejercicio y pleno disfrute de sus derechos.

En tal sentido, los objetivos del Plan Decenal son los siguientes:

v" Implantar las condiciones necesarias para que nifios, nifias y adolescentes

se encuentren protegidos y accedan favorablemente a una vida saludable.

v" Promover el acceso universal de nifios, nifias y adolescentes a los servicios

de educacion conforme a su edad.

v Promover una cultura de buen trato y respeto a la individualidad,

requerimientos y expresiones culturales de nifios, nifias y adolescentes.

v Fortalecer las capacidades y vinculos afectivos de las familias, como
espacio sustancial que cumple el papel fundamental de proteccion a nifios,

nifias y adolescentes.

v Fortalecer las capacidades y mecanismos de exigibilidad ciudadana para
garantizar el cumplimiento y aplicacién de los derechos de nifios, nifia y

adolescentes.
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CAPITULO Il

Contextualizacion de la Propuesta

3.1. Antecedentes del Proyecto

El presente proyecto, forma parte de la formacién profesional de los y las
estudiantes de la Carrera de Trabajo Social y Desarrollo Humano, y constituye
un requisito fundamental para la titulacién e incorporacion de dicho estudiantes

a la vida profesional.

Este proyecto nace a partir de las diversas estadisticas encontradas en
los nifios, niflas y adolescentes pacientes de Solca, que muchas veces no
culminan su tratamiento oncolégico debido a diversos factores de distinta indole
qgue influyen a tomar este tipo de decisiones, no logrando asi una total
recuperacion, ni una estabilidad emocional para enfrentar la enfermedad y sus

consecuencias.

Para la mayoria de las personas la palabra cancer es sin6nimo de
muerte, a nadie le gusta la idea de morir y mucho menos cuando no se esta
preparado o no se ha vivido lo suficiente, pero lo cierto es que de una u otra

manera pasara. (Martinez & Reyes, 1996).

Entonces la pregunta es, ¢por qué es tan aterrador saber que podriamos
tener cancer, dado que vamos a morir de todos modos? La respuesta es facil,
esta enfermedad es una de las mas dolorosas y traicioneras que existen, desde
la manera como toma nuestro organismo, silentemente, hasta el efecto de los

tratamientos en nuestro cuerpo. Otro factor que contribuye a este miedo es la
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ignorancia; ignorancia con respecto a la prevencion, a los tratamientos, a los

sintomas. (Martinez & Reyes, 1996).

Este proyecto no hubiera nacido gracias a la participacion que tuvimos en
las practicas realizadas en la asignatura de Intervencion Profesional en los
ciclos VIl y VIII, que nos permitié darnos cuenta de la urgencia de intervenir en
una problematica como es el abandono y mas aun las expectativas y

reacciones generadas durante el tratamiento.

En las practicas de Intervencion realizadas se nos dividié en dos grupos,
uno que se encontraria en el piso de pacientes adultos y el otro, en el grupo de

pediatria, asi que este fue el mayor motivo para escoger este grupo humano.

Para la realizacién de este proyecto se utilizé la metodologia de Marco
Légico, la cual nos llevdo a una exhaustiva investigacién e indagacion en el
tema, profundizando en los temas mas emergentes y relevantes de la situacion

problema.

Este proyecto aportara de manera integral al desarrollo de los nifios y
nifias, padres y madres del paciente, potenciando sus capacidades y fortalezas
para aceptar estos cambios en sus vidas, entrando en nuevos conocimientos
acerca de la enfermedad y la importancia que tiene seguir el tratamiento, con el
fin de contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de los actores/as

involucrados.
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En la parte institucional contribuird con el personal autorizado e implicado
para dar inicio con el proyecto aportando en sus conocimientos como
profesionales dando un servicio con responsabilidad y excelencia, cuyo objetivo
es ir cambiando de una manera simétrica la concepcion de lo que es el cancer

para las personas involucradas en este proyecto.

3.2. Descripcion del ambito de intervencion en el que se enmarca la

propuesta.

La propuesta se encuentra vinculada en el ambito de salud en el que el
trabajador o trabajadora social tiene la finalidad de intervenir en la enfermedad
del paciente desde una perspectiva multidisciplinaria e integral enfocandose en
las necesidades y problemas sociales y combatiendo por una salud completa de

los individuos.

El accionar se orienta a la investigacion sociomédica, lo que permitira

conocer aspectos que inciden en el proceso de la salud — enfermedad.

A fin de que el paciente, la familia y demas personas que se encuentran
en el mapa de redes de cada individuo participen en proyectos que ayuden en

el tratamiento y rehabilitacion.

“El trabajador social y la trabajadora social en cuanto integrante de
un equipo de salud tiene un rol fundamental a la hora de reforzar una mirada
global, estructural y sistémica de la situacién de salud y enfermedad de una
persona, su familiay las comunidades. Esto significa aportar a una reflexion
permanente en torno a las condiciones estructurales que generan pobreza,
desigualdad y en consecuencia enfermedad; asi como la consideracion de
todos aquellos factores protectores que contribuyen a garantizar la salud y una

mejor calidad de vida”. (Montecinos, 2012, pag. 1)
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El trabajador social y la trabajadora social tiene el rol primordial a la hora
de disefiar, organizar, ejecutar y evaluar acciones preventivo promocionales
para fortificar la salud de las personas, sus familias, rol de planificador social se
combina con el de educador para impulsar conjuntamente, nuevas condiciones
de vida de las personas con las cuales se vincula en un determinado territorio.

(Montecinos, 2012, pag. 1)

Las/os Trabajadoras/es sociales segun Arroyo deben “ldentificar e
intervenir en los factores sociales que inciden en las condiciones de salud de la
poblacion derechohabiente a través de un proceso metodolégico tendiente a
propiciar que la poblacion usuaria participe en el desarrollo de acciones de
promocién, proteccion, conservacion y recuperacion de la salud basadas en

sus necesidades.” (Arroyo, 2006, pag. 4)

Los procesos del trabajador social en el area de Salud:

> Investigacion social

> Educativo

> Apoyo social

> Reintegracion de pacientes a control médico y social.
(Arroyo, 2006, pag. 6)

3.3. Caracterizaciéon del contexto organizacional - (S.O.L.C.A.)
Datos informativos
Nombre o razon social: SOLCA; Sociedad de Lucha Contra el Cancer.
Pais: Ecuador

Provincia: Guayas
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Canton: Guayaquil

Direccion: Av. Pedro Menéndez Gilbert (Junto a la Atarazana)

Sector al que pertenece

Solca pertenece al subsector de servicios de salud de bajos costos

ambulatorios y de hospitalizacién para las personas con diagndstico de cancer.

Objetivos (S.0.L.C.A)

v Incrementar la cobertura de las acciones de promocion,
educacion, prevencion, diagnéstico y tratamiento del cancer.

v Incrementar el nivel de satisfaccién del usuario respecto a la
calidad del servicio.

v Establecer y mantener procedimientos eficientes y efectivos para
apoyar las actividades de la Institucion.

v" Implantar un sistema integral de informacion institucional.

v Lograr autosuficiencia en la gestion institucional.

Mision (S.O.L.C.A))

Conducir en su jurisdiccion la lucha contra el cancer, a través de la
promocién, educacion, prevencién, diagnostico precoz y tratamiento oportuno,
con el fin de disminuir la morbi - mortalidad y brindarle una mejor calidad de

vida al paciente.
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Vision (S.O.L.C.A)

Mantenerse como una Institucion moderna, modelo y lider en la lucha
contra el cancer, de reconocido prestigio, confianza y credibilidad; por su alta
especializacion, su elevado nivel cientifico y tecnoldgico; por su excelencia en el
servicio y atencion al paciente, por su gestidn transparente, su actividad
docente; y por su contribucién a la formulacién de politicas y normas sobre la

materia para la preservacion de la salud publica

Servicios que ofrece (S.O.L.C.A)

Preconsulta
Medicina Interna
Oncologia Clinica
Gastroenterologia
Pediatria Oncologica
Neumologia
Psiquiatria

Cuidados Intensivos

AN N NN N Y N N N

Cuidados Paliativos

Historia organizacional/ Contexto (S.O.L.C.A))

En la década de los afios cuarenta, el Sr. Dr. Juan Tanca Marengo,
distinguido médico y humanista Guayaquilefio, preocupado por la Salud
Pudblica, se retne con un grupo de colegas y amigos para fundar una de las
obras de Salud Publica, de mas trascendencia nacional, LA SOCIEDAD DE
LUCHA CONTRA EL CANCER.
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El 20 de abril de 1954 SOLCA inaugura el primer Dispensario para
atencién de enfermos de cancer en el Ecuador, con el nombre de "Instituto
Mercedes Santistevan de Sanchez Bruno”, en honor de la benefactora que

destin6 un legado econdmico a la Junta de Beneficencia de Guayaquil.

En su iniciacion, estaba dotado de los Servicios de Consulta Externa,
Radiodiagnéstico, Anatomia Patoldgica, Radioterapia, Laboratorio Clinico
elemental, (el Instituto Nacional de Higiene prestaba servicios complementarios
de laboratorio) Endoscopia, Servicio Social, Secretaria, Administracion, y un

pequefio espacio para hospitalizacion del dia.

La Sociedad de Lucha Contra el Cancer del Ecuador, Matriz Guayaquil y
su Instituto Oncologico Nacional Dr. Juan Tanca Marengo constituye uno de los
principales centros de prevencion, diagnéstico, tratamiento y paliacion de
cancer en la Republica del Ecuador, a éste, acuden pacientes de todo el

territorio continental e insular.

Filosofia Institucional (S.O.L.C.A.)

Creada con el propésito de efectuar la Campafia Nacional Contra el

Cancer en la Republica del Ecuador.

Los objetivos de SOLCA se cumplen mediante una camparfia orientada a
planes de ensefianza e investigacion canceroldgica a fin de alcanzar sus metas
de: Prevencion, Diagnostico, Tratamiento y Paliacion de las enfermedades

neoplasicas.
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SOLCA desarrolla su campafia por medio de una estructura sanitaria
representada por Nucleos y Comités de amigos, que le permite desarrollar su

actividad en la mayor parte del pais. (SOLCA)

Areas del trabajador Social en Solca: (S.0.L.C.A))

v Preadmision.- En esta area se realiza la recepciéon del paciente
por primera vez en el hospital de SOLCA, quienes acuden ingresan con una alta
sospecha de padecer cancer y si estos traen la patologia, de inmediato se abre

historia clinica general.

v Emergencia y Observacion.- Se presta atencion las 24 horas al
dia a pacientes que requieren una atencion inmediata ante una alteracion de
riesgo que afecte su vida. En esta area el objetivo de trabajador social es
generar condiciones sicosociales que permitan el tratamiento adecuado a los
pacientes y familiares frente a la situacibn de emergencia y crisis que se

presenta.

v Consulta externa.- En esta area se brinda una atencién
ambulatoria a los pacientes con diagnostico oncologicos sean estos en

tratamiento o controles periédicos que requiere la enfermedad.

El objetivo de trabajo social en el area es facilitar condiciones
sicosociales que posibiliten el proceso de atencion a los pacientes que acuden
al area diariamente teniendo un promedio actual de 400 pacientes diarios
quienes acuden por tramites de consultas subsecuentes, examenes de

laboratorio y examenes radiolégicos para poder evaluar el estado de salud del
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paciente y el rol del trabajador social es mas administrativo siendo minima la

intervencién social por la demanda de atencion.

v Consulta externa de Unidad pediatrica.- Es un area exclusiva
para la atencién oncolégica ambulatoria a nifios de 0 a 18 afios de edad
quienes acuden para sus controles trimestrales, semestrales y anuales.

El objetivo del trabajador social es garantizar la atencion y el seguimiento
de los controles que necesitan los infantes como parte de su mejoramiento en el
proceso de recuperacion y considerar las sefiales de alerta para los que recaen

en la enfermedad.

v Cuidados paliativos.- En esta éarea se brinda atencion
ambulatoria para mitigar el dolor o los efectos negativos en los pacientes que se
encuentran fuera de recursos terapéuticos (en etapa terminal), ademas la
atenciéon a los familiares que enfrentan problemas relacionados con la
enfermedad.

El objetivo principal es apoyar psicosocialmente al paciente y a su familia
en la fase terminal de la enfermedad, con la finalidad de atenuar la tristeza y

sufrimiento emocional.

v Hospitalizacion de adultos.- En esta area se brinda atencion en
primero, segundo y tercer piso.

En primer piso ingresan los pacientes que inician una investigacion de su
patologia teniendo un maximo de una a dos semanas ingresados
posteriormente a su cirugia con médicos especialistas en las areas.

El objetivo es crear condiciones psicosociales y materiales que permitan
la consecucion del tratamiento adecuado frente a las diversas situaciones que
requieran los usuarios en el area.
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EL trabajador social es responsable de esta area también cubre con su
accionar el area de la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) y la unidad de
trasplantes (UTMO).

v EL proyecto se encuentra enfocado para el éarea de
Hospitalizacion de pediatria donde ingresan los nifios, nifias y jovenes para
investigacion de patologias, recibir tratamiento y protocolos de la enfermedad,
mejorar condiciones de salud y procedimientos especificos que requieran.

De acuerdo a las probleméticas planteadas realizadas en una
jerarquizacién de problemas que se realizO para detectar cudles serian las
causas de abandono al tratamiento del area de pediatria se vio la necesidad de
realizar un proyecto que logre ver la enfermedad desde otra perspectiva no
como sinénimo de muerte si no como una enfermedad que se puede tratar y se
puede alargar el ciclo de vida si lleva el tratamiento adecuado; por tal motivo
dentro de las intervencion y talleres planteados en el proyecto se hace énfasis
en las interacciones de paciente, familiares y amigos ya que es un factor muy
importante para que el paciente se no se sienta solo si no se sienta incluido y

relacionado con los demas.

En esta area el trabajador social debe garantizar la permanencia del
paciente y su familiar, brindando el apoyo psicosocial y material de los mismos

para facilitar el tratamiento adecuado frente a la enfermedad.

Los nifios en el area tienen una permanencia de 40 a 50 dias lo que
permite al trabajador social realizar un plan de trabajo con grupos de madres

y/o intervenciones individuales.

Investigacion.- Esta es un area creada por la demanda de pacientes a
los cuales se debe realizar un diagndstico preliminar socioeconémico para
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acceder al beneficio de un descuento mediante la categorizaciébn econémica de

los pacientes.

El objetivo de esta area es aportar de una manera agil al proceso de
atencion psicosocial de paciente oncolégico brindando informacién que permita

garantizar el derecho a la atencion a la salud. (Pisco, 2012).

3.4. Caracterizacion del contexto nacional

El problema del abandono del tratamiento en nifios, nifias y adolescentes

pacientes de Solca se evidencia de la siguiente manera:

v Datos proporcionados el afio pasado en el Congreso Internacional
de Oncologia, realizado en Manabi, revelaron que para 2006, en el Ecuador
el cancer se ubico como la tercera causa de muerte, con una tasa de 61 000
casos por cada 100 000 habitantes. La cifra ubica a la enfermedad como la
segunda causa de muerte en el Ecuador, después de las enfermedades
cardiovasculares. En 2006 fue la tercera, Segun la OMS 40% de casos se
pueden prevenir. (Diario Hoy, 2012)

v De la totalidad de cancer diagnosticado en el pais, el 3%
corresponde a cancer en menores de 19 afios de edad. (Diario Hoy, 2012)

v' Desde 2003 hasta 2005, fueron diagnosticados 8.423 casos
totales de cancer, de los cuales 293 fueron nifios, nifias, jovenes y
adolescentes, de los 95 abandonaron el tratamiento” (Agencia Publica de
Noticias del Ecuador y Suramerica, 2013)

v' En el mundo mas de 160.000 nifios son diagnosticados con

cancer. Aunque se ignora el nimero exacto de casos nuevos al afio, ya que

39



en muchos paises no existe un registro de pacientes con esta enfermedad”.

(Fundacion Corazones Valientes, 2009).

v' “El cancer es la segunda causa de muerte en el Ecuador y que el

promedio de nuevos casos bordea los 6000 por afo.

v' La incidencia del cancer infantil en nuestro pais, especificamente

en Solca, ha sido. (Fundacion Corazones Valientes, 2009).:

. 2009, 83 casos reportados.
o 2010, 87 casos reportados.
o 2011, 90 casos, sin embargo en el Ecuador no existe un

registro oficial de pacientes infantiles oncoldgicos.

v Entre el 70% al 80% de los pacientes infantiles viven en paises en
desarrollo como el Ecuador. Segun la Union Internacional Contra el Cancer
(UICC), en los paises desarrollados, tres de cada cuatro nifios con cancer
sobreviven al menos cinco afios después de ser diagnosticados, gracias a
los progresos en el diagnéstico y tratamiento de esta enfermedad.

v' En los paises en vias de desarrollo, mas de la mitad de los nifios

diagnosticados con cancer tiene probabilidades de morir.

El cancer en los nifios es una enfermedad con una alta posibilidad de

recuperacion. Segun estadisticas de la Sociedad Internacional de Oncologia

Pediatrica (SIOP), el 75% de los nifios se recuperan. Sin embargo, esta cifra es

valida solo en paises desarrollados; en el nuestro, se calcula que puede

reducirse a un 60%, por el nivel de desercion en los tratamientos”. (Fundacion

Corazones Valientes, 2009).
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Segun estudios realizados por la ESPOL el abandono de tratamiento en
porcentaje es de:

v' Un 49.7 % de abandono del tratamiento sin saber el estado actual
de paciente. Profesionales de la salud indicaron que las principales razones
de este fenomeno se deben a la ignorancia de los padres y madres, la
situacién econdémica de la familia por idiosincrasia o por factores sociales.

v Al examinar las variables sexo y edad, reflej6 que hay mas
pacientes de sexo masculino (57.6%) que de femenino (42.4%); y que las
edades que son mas frecuentes entre estos pacientes son los menores a 5

afos, los cuales constituyen el 51.9% de la poblacion total.

v' En Guayaquil y Quito hay una alta incidencia de abandonos en el

tratamiento, cerca del 49.7%.

v' La etapa mas dificil en el tratamiento de la leucemia en nifios es el
primer afio, puesto que tienen un mayor indice de muerte (64.3%), el cual va

disminuyendo a medida que pasa el tiempo.

v' El 90% de los pacientes que ingresan a las instituciones tratantes
se encuentran en estado de desnutricidn; y de este 90%, 72%se encuentran
en etapas avanzadas del cancer; lo que impide el tratamiento y la

erradicacion de este mal a tiempo, segun explica el doctor tratante.

v' Datos mas actuales de acuerdo a la Organizacién Panamericana
de Salud (OPS), la mayoria de los casos de cancer infantil (65%) se

producen en América Latina y el Caribe donde se diagnostican 17.500
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nuevos casos cada afio y se registran mas de 8.000 muertes a causa de
esta enfermedad.

En el Ecuador a través del programa investigativo de la fundacion Cecilia
Rivadeneira “Hablame de ti”, visualiza la realidad de los nifios, nifias y sus
familias. Las cifras obtenidas hasta la presente son el resultado de encuestas
realizadas durante el afio 2013, en hospitales de Quito y Guayaquil, con el

respaldo de expertos. (El Comercio, 2013)

Tipos de cancer mas frecuentes en nifios, nifias y adolescentes (Agencia

Publica de Noticias del Ecuador y Suramerica, 2013)

v Tumor de Wilms: puede aparecer en los rifiones. Afecta mas a
nifios de 2 6 3 afios. Constituye el 10% de los casos y es curable en su

mayoria.

v Osteosarcoma: es el tumor 6seo mas frecuente.

v Tumor de Ewing, es el segundo tumor 6seo maligno.

v Rabdomiosarcoma, es el sarcoma de partes blandas mas
habitual. Afecta a los musculos. Significa entre el 4% y el 8% de los casos

de cancer infantil. (Hoy, 2005).
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CAPITULO IV

Metodologia de la Investigacion Diagnostica

4.1. Enfoque de investigacion

En la mayoria de los estudios cualitativos no se prueban hipétesis, estas
se generan durante el proceso de la investigacion. El enfoque se basa en
métodos de recoleccion de datos no estandarizados, no se efectia una
medicidbn numérica, por lo tanto, el andlisis no es estadistico. Su propdsito
consiste en reconstruir la realidad tal y como la observan los actores de un
sistema social previamente definido. A menudo se le llama “holistico” porque
considera el “todo” sin reducirlo al estudio de sus partes. (Murillo, Castro, Solis,
& Ronquillo, 2011, pag. 2)

4.2. Nivel de Investigacion

Nuestra investigacion requirié un nivel de investigacion descriptivo, no
solo porque estudiamos las conductas y percepciones frente a la enfermedad
de los nifios/as y adolescentes, es también el estudio de la relacién que tiene
esta con la estructura familiar, ;de dénde nace?, ;como crece?, ;Qué los
determina a tomar este tipo de decisiones? Tratamos de analizar estos
comportamientos, para corroborar que factores son los que indicen en el

abandono del tratamiento.
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4.3. Universo, muestray muestreo

El muestreo por conveniencia consiste en la eleccion por métodos no
aleatorios de una muestra cuyas caracteristicas sean similares a las de la
poblacién objetivo. En este tipo de muestreos la “representatividad” la determina

el investigador de modo subijetivo. (Jordi Casal, 2003)

Nuestro universo fue de un total de 30 Nifos, nifias y adolescentes

pacientes de Solca.

Muestra

En este caso 12 nifios, nifias y adolescentes entre 4 y 17 afos de edad,

a quienes se les aplicé entrevistas semiestructuradas e informales.

4.4. Proceso derecoleccién

Con el objetivo de investigar el problema de nuestra investigacion se
aplicaron los siguientes instrumentos:

v Entrevistas semiestructuradas e informales a 12 nifios/as y
adolescentes pacientes de Solca.

v Entrevistas a 15 madres y 5 padres de nifios/as y adolescentes
pacientes de Solca.

v Entrevistas semiestructuradas a profesionales

o 3 Trabajadoras Sociales de la Institucion Solca.
o 2 enfermeras de la institucion.
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45. Proceso de andlisis

Codificacion Axial (Gutiérrez, 2006)

Esta consiste en relacionar a las categorias con sus subcategorias para
formar explicaciones mas precisas y complejas sobre los fendmenos. Una
categoria representa un fendmeno (algo que se define como significativo para
los entrevistados), por su parte una subcategoria responde a preguntas sobre
los fendbmenos tales como cuando, dénde, por qué, quién, cdmo, y con qué
consecuencias, dando asi a los conceptos un mayor poder explicativo.
(Rodriguez, 2006)

La codificacién axial implico las siguientes tareas basicas:

1. Organizar las propiedades de una categoria y sus dimensiones desde
gue se inicia la codificacion abierta.

2. ldentificar la variedad de condiciones, acciones/interacciones y
consecuencias asociadas con un fenomeno.

3. Relacionar una categoria con sus subcategorias por medio de oraciones
gue denotan las relaciones de unas con otras.

4. Buscar claves en los datos que se pueden relacionaran con las

categorias principales entre si.

Interpretamos los acontecimientos dando cuenta de lo que esta
pasando en esa situacion ya que buscamos respuestas a preguntas tales
como por qué sucede, donde, cuando y con qué resultados, lo que le

permite descubrir relaciones entre estas categorias.” (Rodriguez, 2006)
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CAPITULO V

Resultados de la investigacion diagndéstica

5.1. Caracterizacion de la poblacién participante

Este proyecto es dirigido de manera directa a los nifios(as), padres y
madres de familias que enfrentan circunstancias criticas en el tratamiento
oncolégico de sus hijos, lo cual es motivo para que muchos de ellos abandonen
el tratamiento por lo que requieren apoyo de profesionales que les permitan
orientarse para sobrellevar la situacion y adaptarse al nuevo estilo de vida que

conlleva afrontar esta dolencia en sus hijos/as.

El grupo piloto que se eligio de acuerdo a las practicas de intervencion en
SOLCA a los nifios, nifias y adolescentes del area de pediatria en conjunto con
sus padres donde se realizara talleres en las que se involucraran y participaran

durante el proceso de la enfermedad y el tratamiento.

Se complementara los talleres con los padres y madres de familia
utilizando mecanismos de evaluacion cuyas dinamicas seran las estrategias el
entendimiento y aceptacion de la enfermedad cumpliendo con los objetivos

presentando en la propuesta.

Luego de seleccionar la perspectiva que perseguira el proyecto, se
realizara el analisis del grupo meta que es las personas que estaran

involucradas de manera directa e indirecta en este proyecto, en el cual se va a
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fundamentar el interés tanto en lo que se va a presentar como en los

contenidos.

5.1.1. Caracterizacion de los Nifios, Nifias y Adolescentes pacientes de
Solca

El presente proyecto se enfocara en los 30 niflos/as pacientes de Solca
gue se encuentran internados atravesando por un tratamiento oncologico, sus
edades varian entre 0 y 17 afios de edad, que atraviesan una enfermedad

oncologica.

Los principales intereses de los nifios/as pacientes de Solca son:

El tiempo que durara el tratamiento para volver a casa.
Que sus padres se mantengan juntos cuidandolo.

Que los nifios/as de su escuela no se burlen de ellos.

S X X

Regresar a la escuela

Diagnostico

* Nifios/as de 4 a 8 afios (6): segun entrevistas realizadas, decian sentirse
muy tristes, porque extrafiaban a sus hermanos y a sus amigos, muchos
de ellos no entendian la magnitud de la situacion, y se preocupaban por

sus padres, algunos hasta decian sentirse culpables.

* Niflos/as de 9 a 12 afios (3): Los Nifios/as de esta edad comprendian un

poco mas su proceso de enfermedad, y les preocupaba también su
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apariencia fisica y el temor a una muerte inminente, que sentian miedo

de hablar por no afectar a sus padres.

* Adolescentes de 12 a 17 afos (3): Comprendian la situacion y muchas
veces la gravedad del diagndstico, les afectaba el sentirse solos y

extrafiaban el colegio y sus amigos.

Datos estadisticos

De acuerdo a los ultimos informes estadisticos del Instituto Nacional de
Estadistica y Censos (INEC) realizados en el afio 2012 se contabilizaron 4.768
nifios y adolescentes, entre 0 y 14 afios, que sufrian de cancer y por eso fueron
internados en diferentes casas asistenciales. Ese mismo afio, la institucion

gubernamental registré 234 decesos como consecuencia de esta enfermedad.

El reporte de SOLCA, en cambio, indica que en el 2012 se registraron
173 casos nuevos de cancer en nifios y nifias. De ellos, el 38% corresponde a
edades entre 5 a9 afilos y un 31% de 0 a4 y de 10 a 14. (Juan, 2014).

Segun el estudio realizado por la fundacion Cecilia Rivadeneira (FCR)
reveld que el “86 % de las familias con menores con cancer reciben ingresos
promedios menores a los 400 délares mensuales y el 97 % de las madres son
propensas a perder su trabajo" por el cuidado que deben prodigar a sus hijos.
Sélo el 25 % de los padres con hijos con cancer ha terminado la escuela
primaria y la mayoria de ellos se dedica a labores agricolas con bajos ingresos,
sostiene el estudio. Ademas, sefala que tan solo un 37 % de los nifios con

cancer asiste regularmente a la escuela.” (EI Comercio, 2013)
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“El 56 % de los nifios que reciben tratamiento oncoldgico en Quito y
Guayaquil, las dos ciudades méas pobladas y que cuentan con centros
especializados, provienen de zonas del interior del pais, lo que supone gastos
de transporte y estadia para sus familias. Asimismo, asegura que el 49 % de los
infantes con cancer tardan entre 1 y 4 horas en llegar al hospital donde deben
ser atendidos desde sus hogares, lo que supone un riesgo en caso de
agravamiento en los sintomas de la enfermedad. En promedio una familia
afectada por el cancer infantil gasta el 56 % de sus ingresos en medicinas y

transporte.” (EI Comercio, 2013)

La familia del y de la paciente también son usuarios directos cuyo
objetivo de los familiares o persona cuidadores es de que sus hijos (as)
puedan sobrellevar y entender la enfermedad al igual que ellos como

cuidadores puedan enfrentar y dar el apoyo que sus hijos (as) necesitan.

El nivel de Instruccidon de los padres y madres de familia corresponden
a un nivel basico en mayoria de los padres tienen instruccion primaria y
secundaria, de la misma manera tiene un sueldo béasico y se ayudan
econémicamente con los familiares, en diferentes casos han trabajado ambos
padre y madre pero por motivo de la enfermedad del paciente el 70% de las

mujeres han dejado de trabajar para estar al cuidado de sus hijos (as).

La familia cumple un rol muy complejo ya que es un ente mas de apoyo y
tiene que equilibrar el dominio fisico, psicolégico, espiritual y emocional de
acuerdo a las conversaciones mantenidas con cada uno de ellos se detect6 que
existen algunas inquietudes e intereses por parte de la persona que esta al

cuidado del o de la paciente.
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5.1.2. Caracterizacién de los madres/padres de los nifio/as y adolescentes.

Los principales intereses de los familiares

Que sus hijos no soporten el tratamiento y las implicaciones del mismo.
Su vida social ha quedado relegada.

Que la salud del cuidador también se deteriore.

AR NERNEEN

Que su vida familiar se deteriore debido al tiempo invertido en la enfermedad

de su hijo.

Por tal motivo se consider6 realizar talleres en la que se puedan
involucrar tanto pacientes, cuidadores y familiares en el que puedan recibir

el apoyo emocional diferente a lo que la institucion le pueda brindar.

Diagnéstico

* Nivel Socioeconémico: La mayoria de las familias de estos pacientes son
de un nivel estrato medio-bajo, que es la poblacién target a la que
queremos intervenir, no solo por la vulnerabilidad de su situacion, sino

también por la inaccesibilidad a este tipo de servicios de ayuda.

+ De 15 madres de familia entrevistadas, 10 provenian de otras provincias
y no contaban con los recursos necesarios para mantenerse el periodo
gue duraba el tratamiento, y 5 de las madres entrevistadas se

encontraban con permiso en el trabajo y otras 3 indicaban haberlo ya
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perdido, 7 de ellas eran amas de casas que tenian otros hijos que habian
dejado al cuidado de otros.

* Muchas de ellas no tenian casa propia y vivian con sus suegras y a

expensas de lo que el marido pudieras enviarles para gastos extras.

La institucion

v' 13 Trabajadoras Sociales y Psicélogas (os) : profesionales que estaran
interviniendo con su trabajo en cada uno de los pacientes y familiares
aportando con sus con sus conocimientos, trabajando directamente con los
familiares, ocupandose de los aspectos psicosociales del individuo a través
del estudio, diagndstico y detectando los factores sociales del grupo con el
gue se va trabajar identificando las situaciones de riesgo social que afectan
al paciente, a su entorno familiar y lo que puede incidir para que abandonen
el tratamiento.

v' Médicos y Licenciadas en enfermeria del piso de pediatria: de la misma
manera que los profesionales en mencién trabajan directamente con los
pacientes y familiares, muchos de los pacientes ya tienen las confianza y
empatia con las licenciadas en enfermeria o médico que los esta
atendiendo, sin embargo un 20 % sienten miedo ante cualquiera de los
meédicos ya que lo ven como personas que le hacen dafio y que todavia no

han asimilado la enfermedad.
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Actores Involucrados:

v Profesores del colegio: cumplen con un rol muy importante ya que los
pacientes lo recuerdan y anhelan llegar pronto a sus escuelas o colegios, y
retomar su vida como la tenian antes de detectar la enfermedad, por lo que
se debe coordinar con la escuela para que el profesor(a) asista a visitar y
tratar de alinear al nifio o nifia al igual que sus otros compafieros.

o Esto aumentaria el nivel académico e integral del paciente en el que
el profesor deberd comprometerse y conocer la realidad y el proceso

que llevara el tratamiento.

v" Amigos: son un punto de mejoria durante el tratamiento para que el paciente
no se desvincule de su entorno social, se sienta querido y que sus amigos
estaran pendiente de su recuperacion para llevar una vida habitual, es
dificultoso definir un nimero exacto de amigos y amigas que los visitaran
pero sin embargo sabemos que los amigos cumplen un rol muy significativo
en la vida de cada ser humano pero todo tiene como objetivo que el paciente
no olvide su enfermedad pero que la sepa sobrellevar y manejar y a su vez
se dé cuenta que tiene personas a su alrededor que anhelan su
recuperacion, los amigos brindaran confianza, apoyo, afecto, comprension y

mas que todo mostraran su cercania.

v' Familiares mas cercanos de los y las pacientes del area de pediatria, segun
las investigaciones realizadas por 30 nifios, niflas y adolescentes se estima
que por cada miembro de familia existen 3 hermanos de acuerdo a esta
informacion serian 90 usuarios que se beneficiarian de una manera

indirecta.
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Cada uno de los usuarios indirectos perciben la situacion como algo
complejo, ya que los familiares por la necesidad que amerita estan pendientes
de la persona que tiene la enfermedad y sus hermanos a pesar de que saben la
situacion por la que estan pasando piden la atencion de la misma manera para
ellos, por tal motivo lo que se quiere hacer comprender es la cooperacion que
ellos como hermanos (as), Hijos (as) deben tener para seguir en pie con el

tratamiento.

5.2. Diagnostico de la problematica a intervenir

Cuando se diagnostica cancer en los nifios, afecta a todos los miembros
de la familia, pero, de manera principal a los padres, generando incertidumbre
antes y después de recibir la confirmacion de la enfermedad, la falta de
informacion y el temor a enfrentarse ante tal situacion conlleva a una mezcla de
sentimientos por la no aceptacion del problema detectado, sin embargo es la
relacion de la familia directa del paciente la que mas incidira en el desarrollo y

tratamiento de la enfermedad.

En el caso de los jovenes que tienen un vision diferente a la vida, en la
que se muestran libres, y quieren establecer su identidad, sus propios limites, al
momento de un diagndstico de cancer seria la interrupcién de su objetivos, es
un obstaculo que no le permitira realizar todo lo que vienen planeando desde
muy pequefos la interrupcién de sus suefios, por tal motivo es muy importante
el rol de sus amigos primero que conozcan acerca de la enfermedad y como

podrian aportar para el proceso de mejoria en el tratamiento.
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En la etapa de la adolescencia un nifio o nifias busca su propia identidad,
su independencia, se interesa por su sexualidad sobre lo que es, y como es,
interactuar con los demas teniendo relaciones de amistad, piensa en su futuro
en lo que quiere ser se visualiza y se proyecta a su adultez, por lo que el cancer
interfiere durante toda su etapa en la que en vez de pensar en su
independencia como muchos nifios y nifias de su edad, esa independencia se
convierte en dependencias hacia sus padres, madres, y el hospital donde

permanecera durante el tiempo que dure el tratamiento.

El cancer es una enfermedad grave, con tratamientos agresivos que en
muchos casos requieren de frecuentes hospitalizaciones para ser aplicados y
que no tiene por qué tener un desenlace fatal. Segun datos estadisticos, un
70% de los nifios diagnosticados de cancer superan la enfermedad y la mayoria

no padeceran graves secuelas en un futuro. (Muniain Lépez, 2002)

La mayoria de veces la capacidad de los familiares de los nifios, nifias y
adolescentes con cancer se ve guebrantada para poder cumplir en forma
eficiente con el tratamiento, esta puede estar restringida por aspectos
interrelacionados que involucran al individuo y su entorno social y econdmico.
Estos factores se pueden agrupar en factores relacionados con las
caracteristicas propias de la enfermedad, la complejidad del tratamiento, los
factores sociales y econdémicos Yy los factores asociados al sistema de
seguridad social y sus prestadores de servicios de salud, incluyendo al personal

de atencién. (Suarez, Guzman, Villa, & Gambo, 2011)

La Organizacion Mundial de la Salud, en el afio 2005 a traves de la
asamblea mundial de la salud sobre la prevencion y el control del cancer,

manifestd que “la mayoria de los pacientes enfermos de cancer necesitan de
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una atencién paliativa, esto incluye no solo el alivio del dolor, sino también el
apoyo espiritual y psicoldgico a los pacientes y sus familiares durante todo el
transcurso de la enfermedad, desde el momento del diagnéstico hasta su

resolucion o el final de la vida y el duelo”. (Ibafiez & Baquero, 2009, pag. 3)

Aunque muchas enfermedades presentan remisiones y exacerbaciones
espontaneas, las cuales son independientes de que se cumpla o no el
tratamiento, en los nifios con cancer cualquiera sea la causa involucrada que
lleve a interrumpir la relacion con el equipo médico y el tratamiento, esta
conduce a la progresion de la enfermedad, una recaida o la muerte. (Suérez,
Guzman, Villa, & Gambo, 2011, pags. 22-29)

En esta dificil etapa de reconocimiento y aceptacion de la enfermedad y
cambios en el estilo se presentan diversos problemas que agravan mas la
enfermedad, afectando no solo al nifio y la nifia en su parte fisica, sino también

a nivel psicosocial.

v Insuficientes recursos econdmicos para satisfacer las necesidades
familiares.

v' Desorganizacion de padres y familias frente al diagnéstico oncolégico
de sus hijos/as.

v Situacion de crisis en el proceso de duelo por la pérdida de la salud

del hijo o hija.

Depresion en los nifios y nifias diagnosticados con cancer

Prevencion de abandono al tratamiento del paciente oncoldgico.

Retraso en el tratamiento y atencién inmediata de la enfermedad.

Desequilibrio nutricional en los nifios y nifias con cancer

AN N NN

Limitacion en actividades recreativas para nifos y nifas con
tratamiento oncoldgico.
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No solo un tratamiento médico es fundamental para la recuperacion de
una enfermedad, sino que una verdadera atencion compromete todos los
aspectos del sujeto y quienes lo rodean, razén por la cual nos indica Ibafiez &
Baquero que “el apoyo psicosocial es favorable en la disminucion de los efectos
secundarios del tratamiento...existe mayor adherencia al tratamiento, manejo
efectivo del dolor, disminucién de los efectos secundarios del tratamiento y
disminucién de los sintomas anticipatorios. Estos procedimientos utilizados por
los profesionales de salud para la atencidén de los nifios y nifias enfermos de
cancer han contribuido de manera significativa a mejorar la calidad de vida de
esta poblacion”. (Ibafiez & Baquero, 2009, pag. 3)

“Estrategias de intervenciones como la relajacion, el juego, las
manualidades, los payasos, la estimulacion, los videojuegos, la risa, entre otros,
reducen en gran medida los efectos negativos causados por esta enfermedad
como la ansiedad, tristeza, aislamiento, agresividad, rechazo hacia el personal
de salud y los tratamientos, baja autoestima y otros, que afectan su desarrollo

intelectual, afectivo y social”. (Ibafiez & Baquero, 2009, pag. 4)

A partir de los problemas identificados en la lista de jerarquizacién de
problemas se selecciond el problema “Abandono del tratamiento en nifos,
ninas y adolescentes con cancer paciente de Solca” como el problema a

intervenir con el proyecto.

Definiciones del problema

Pareceria obvio que los pacientes que no reciben adecuadamente los
medicamentos de un programa de tratamiento no pueden beneficiarse de estos,
pero el problema es mas complejo y controvertido, pues, en contra de lo que

56



tradicionalmente se ha creido, no son los componentes relacionados con el
paciente los Unicos concluyentes del abandono del tratamiento. (Suarez,
Guzman, Villa, & Gambo, 2011, pag. 23)

5.2.1. Analisis de factores que generan o agravan el problema

Causa Directa 1.- “Vulnerabilidad del nilo/a durante el tratamiento

oncolégico” (ver anexo # 3, Arbol de problemas)

Fisicamente el nifio debe soportar el malestar provocado tanto por la
enfermedad como por las pruebas, tratamientos y efectos secundarios de éstos

ultimos.

Ante esta situacion se pregunta el porqué. Puede que la falta de
respuesta le lleve a un sentimiento de culpabilidad o a la ira-agresividad. La
reaccion del nifio y del adolescente, va a estar influenciada por el modo en que
estén viviendo la enfermedad en el seno familiar. La percepcion por parte del
nifio de ansiedad u otras emociones negativas en sus padres, puede facilitar la

aparicion de estas emociones en él. (Muniain Lopez, 2002)

Los cambios en su imagen corporal pueden mermar su autoestima:

alopecia, disminuciéon o aumento de peso, cicatrices, amputaciones, etc.

Al conocer el diagnostico, los nifios suelen preguntarse si van a morir y,

en funcion de su edad, logrardn comprender en mayor o menor medida la
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enfermedad y verbalizar sus sentimientos y sus miedos. Segun los resultados
de un estudio prospectivo, inmediatamente después del diagndstico los nifios
con cancer experimentaron mas ansiedad, dependencia, llantos y problemas de
suefio, y sus padres mas ansiedad, tension e insomnio que la poblacion
general. Los nifios mas pequefios manifiestan principalmente su preocupacion
por el dolor y el miedo a separarse de sus padres y de su entorno durante las
hospitalizaciones. (Menedez, Orgiles, & Espada, 2004)

En los mas mayores surgen sentimientos de soledad si la enfermedad no
les permite participar en sus actividades diarias. El miedo a la muerte y el estrés
debido a los posibles cambios fisicos que pueden experimentar son mas

comunes en los adolescentes.

Junto a la ansiedad, el nifio puede mostrar un estado de animo decaido,
lo que le hace enfrentarse con pocas fuerzas a la enfermedad. La depresion se
puede manifestar en el paciente oncoldgico con llantos frecuentes, tristeza,
irritabilidad, aislamiento, falta de interés por las actividades de juego, problemas
de suefio, etc., sintomas que pueden constituir un indicador para ayudar a los
padres y al personal sanitario a detectar en el nifio/a un estado de depresion.
(Vargas, 2009)

Causa directa 2.- “Incapacidad de la familia para responder a las

altas demandas sociales y econémicas en el tratamiento”.
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Los padres pueden experimentar rabia, dolor o negacién; posteriormente
aparecen rasgos depresivos Yy finalmente la aceptacién del cdncer. Todas ellas
son emociones normales, pero si son muy intensas pueden afectar a la
comprension de la enfermedad. Los padres pueden sentirse culpables e

impotentes por no poder proteger a su hijo del cancer.

Pueden, de la misma manera, tornarse sobreprotectores o mostrar
resentimiento al pensar que su hijo esta enfermo mientras que otros nifios estan
sanos. La ansiedad y los trastornos del estado de animo aumentan en los
padres que acaban de recibir el diagnéstico o en aquellos cuyos hijos se
encuentran ya en tratamiento. Pueden agravarse los problemas conyugales si
ya existian o surgir nuevas desavenencias. Por todo ello es muy importante el
apoyo social percibido de los padres por parte de otros familiares y amigos.
(Vargas, 2009)

“La capacidad de los familiares y los nifios/as con cancer para cumplir en
forma Optima con una estrategia de tratamiento esta limitada por aspectos
interrelacionados que involucran al individuo y su entorno social y econdmico.
Estos factores se pueden agrupar en factores relacionados con las
caracteristicas propias de la enfermedad (gravedad del diagnéstico, estadio de
la enfermedad), la complejidad del tratamiento (toxicidad y la discapacidad
producida), los factores sociales y econémicos.” (Suarez, Guzman, Villa, &
Gambo, 2011, pag. 24)

Entre las problematicas que deben enfrentar los familiares son:
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v La organizacion familiar

Durante los espacios agudos de la enfermedad se produce un abandono
de las tareas domésticas que obliga en ocasiones a los “otros hijos”, a
desempeiiar roles y responsabilidades para los que todavia no estaban
preparados. Si son demasiado pequefios, suele delegarse su cuidado en

parientes, amigos 0 vecinos.

El cambio en la vida familiar se considera que es una crisis para las
familias con un nifio con cancer. La enfermedad requiere una reorientacion de
los valores familiares, las metas y las expectativas para el futuro. La tarea para

la familia es recuperar un estado de equilibrio. (Discapnet, 2009)

La tensién asociada a un tratamiento largo puede ser penosa, aunque
diferente a la ocasionada por el diagnéstico o la sensacion de pérdida
inminente. En otros casos, la supervivencia de la enfermedad modifica las
perspectivas del porvenir de los padres y les impone nuevas renuncias.
(Discapnet, 2009)

A menudo se evalla la seguridad familiar por el grado de estabilidad
conyugal; el cancer agrava fricciones ya existentes y suele -causar

complicaciones en la pareja.

v Situaciéon econdmico-laboral

Las ausencias prolongadas en el trabajo derivadas de los frecuentes
ingresos hospitalarios y revisiones, puede llevar en ocasiones a la pérdida del

empleo.
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Generalmente es la madre quien permanece periodos mas largos de
tiempo junto al nifio/a, por lo que suele ser ella quien pide una Licencia con o
sin sueldo o a su vez abandona el trabajo. Al aumento de gastos generados por
los desplazamientos del lugar de residencia al hospital, la compra de medicinas

0 prétesis, se suma un descenso en los ingresos econdmicos.

Los padres también tienen necesidad de informacion y orientacion acerca
de los recursos y prestaciones existentes, tanto publicas como privadas, que les
permitan paliar las necesidades a las que se enfrentan. Esta problematica
aumenta cuando los padres se ven obligados a trasladarse a otra Comunidad
Auténoma para un tratamiento largo como puede ser un trasplante de médula.
(Menedez, Orgiles, & Espada, 2004)

El costo aproximado en los tratamientos contra el cancer oscilan entre los
3mil délares y 20 mil délares, dependiendo del tipo de cancer que se ataque y
las intervenciones que se realicen. Una intervencién quirdrgica para la
extraccién de un tumor cerebral se encuentra entre los 5 mil y 10 mil délares,
sin contar las posteriores sesiones de quimioterapia y/o radioterapia que se

necesiten.

En su mayoria, al ser el cancer catalogado como una enfermedad
catastrofica, el Gobierno por medio del MSP y en otros casos el IESS (en caso
gue sean afiliados) la enfermedad es completamente subsidiada y los servicios
de salud que se brindan son gratuitos, pero en los casos emergentes y que
requieren atencion inmediata son atendidos particularmente hasta cumplir con
los tramites para ingresar al Programa de Proteccion Social, generando gastos

bastante elevados en su momento.
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v Relaciones Sociales

La mayor parte de las actividades recreativas de la familia disminuyen
ante la imposibilidad de hacer planes a corto plazo. Se pierden habitos

anteriores.

Las relaciones con el entorno se ven considerablemente mermadas.
Todos los esfuerzos se centran en las necesidades del nucleo familiar y en

especial en las del nifio enfermo.

Causa directa 3.- “Deshumanizacién en la atencion de profesionales
en la interaccién con los familiares y pacientes con diagnéstico de

cancer” (Ibafiez & Baquero, 2009)

Es muy importante que durante toda la fase de tratamiento se deba
continuar el contacto de los padres con el personal sanitario, con el objetivo de
aclarar las dudas que surjan al respecto a la intervencion médica y el curso de
la enfermedad. Los padres desean saber qué puede ocurrirle a su hijo para

poder planificar su futuro.

Uno de las mayores dificultades presentadas en Solca, eran las
molestias presentadas por parte de los pacientes y los familiares en el trato que
recibian de parte del personal sanitario, ya que segun palabras de los mismos
pacientes, eran muy insensibles, directos y no eran empaticos con el dolor

ajeno.
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La falta de comunicaciéon abierta (terapéutica) produce mayor
aislamiento, ansiedad y desconfianza, ocultandose emociones, lo que puede
generar la toma de decisiones negativas y abandonar la propuesta del
tratamiento por no contar o contar con una inadecuada informacion. Para evitar
esta situacion es importante que se implemente un buen canal de comunicacién

entre el personal de salud y el paciente y su familia. (Ibafiez & Baguero, 2009)

Es fundamental que el equipo de salud en cada momento este brindando
apoyo psicosocial, este se entiende, segun Palacin como una informacién
verbal y no verbal, una ayuda tangible o accesible dada por otra persona que
tiene efectos conductuales y emocionales beneficiosos en el receptor. De igual
forma, plantea que el apoyo emocional hace énfasis al sentimiento de ser
querido y de poder tener confianza en alguien. Es también saber que hay una
persona con la que puede comunicarse y compartir emociones y vivencias,

sintiendo que es valorado. (Ibafiez & Baquero, 2009)

Barez habla del apoyo social como un concepto interactivo, que se
refiere a cualquier tipo de conductas que se dan entre las personas como
escuchar, demostrar carifio o interés, guiar, expresar aceptacion, etc. y que
cumple con una funcion de tipo emocional, material o informacional. Se refiere
al apoyo emocional como conductas que fomentan los sentimientos de
bienestar afectivo y hacen que el sujeto se sienta querido, amado, respetado,
generando sentimientos de seguridad. Concluye que el apoyo emocional se
trata de expresiones o demostraciones de amor, afecto, carifio, simpatia,

empatia, estima y pertenencia a grupos. (Ibafiez & Baquero, 2009)
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En el area de la salud este tipo de intervenciones psicosociales tiene
como objetivo fundamental lograr que los pacientes diagnosticados con cancer
mantengan una buena calidad de vida y un bienestar psicolégico optimo, con la
disminucién de problemas emocionales y una adaptacion mas favorable a la

nueva situacion. (Ibafiez & Baquero, 2009)

5.2.2. Analisis de los efectos y/o consecuencias

Al momento que el paciente es hospitalizado, vive un momento mas
intenso el mismo que tiene como reaccion la exigencia de la permanencia del
padre, madre o0 persona cuidadora para que se quede a su cuidado,
demandando de tiempo y presencia fisica, esta es una de las etapas mas
complicadas por las que las familias se enfrentan, nuevos retos que asumir, lo
gue muchas veces son motivo de discordia y son el principal motivo para que
tomen el camino mas sencillo para ellos que es el abandono del tratamiento del

paciente.

Efectos frente al tratamiento.

v Falta de cooperacion.

v' Comportamiento regresivo.

v Fobia escolar: cuando se finaliza el tratamiento quedan secuelas
fisicas, las mismas que parten como motivo para que el nifio o nifia no
quiera asistir mas a la escuela, muchas veces fingen sentir sintomas de

recaida para evitar ir.
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v Los nifios en su etapa de la escolaridad sienten abandono de sus
familiares cuando los hospitalizan, por consiguiente requieren de un total
apoyo de la familia ya que es parte del proceso de su recuperacion.

v Una de las consecuencias al abandonar el tratamiento, es la
recaida y tanto como para los padres, madres y los mismos pacientes viven
este momento con mas temor que cuando le dieron los resultados del
diagnéstico.

v Dificultades en la relacion de pareja a partir del diagnéstico de la
enfermedad del hijo o hija, llegando muchas veces a procesos de divorcio o
separaciones.

v Sentido de culpabilidad en madres y/o padres de nifios o nifias
con cancer

v Distanciamiento con los hermanos debido a la hospitalizacién de
los nifios o nifias con cancer, ya que suele suceder que ellos sientan o crean
de alguna manera causaron el cancer debido a pensamientos negativos o
malos deseos que tuvieron alguna vez contra su hermano enfermo, también
sentirse tristes, menospreciados o celosos por la atencion que recibe el nifio
enfermo. (American Cancer Society, pags. 2-3)

v Deterioro de la salud de madres y padres o cuidador/a de paciente
con céancer.

v Depresion de padres y madres frente a la enfermedad de su hijo o
hija.

v Interrupcion de los estudios del paciente hospitalizado.
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CAPITULO VI

Propuesta de Intervenciéon Profesional

6.1. Objetivos de la propuesta

En nuestro proyecto, a partir del problema identificado, se construyeron

los siguientes objetivos.

Objetivo a largo plazo

Fortalecer las capacidades psicosociales del nifio/a y adolescentes para

responder positivamente al tratamiento.

Objetivo General

Prevenir el abandono del tratamiento en nifios, nifias y adolescentes con

cancer pacientes de Solca.

Objetivos Especificos

1. Fortalecer las capacidades psicosociales del nifio/a y

adolescentes para responder positivamente al tratamiento oncolégico.
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2. Reforzar los procesos de organizacion de la familia para que
pueda responder a las altas demandas sociales y econ6micas en el

tratamiento.

3. Reforzar la atencion en calidad y calidez de profesionales hacia
los hacia los familiares y pacientes con diagnostico de cancer.

6.2. Analisis de Impacto, Factibilidad y Sostenibilidad

En el presente capitulo se analizara el impacto y factibilidad del proyecto,
enfocandonos en el proposito de prevenir el abandono del tratamiento en
nifos/as y adolescentes pacientes de Solca desde las tres dimensiones de

impacto social, genero ambiental. (Ver anexos. Matriz de Alternativas).

Impacto Social

Los objetivos seleccionados tienen un alto grado de impacto social, ya
que estan enfocados directamente en el fortalecimiento de las relaciones
familiares, elevaciébn de la autoestima, separacion de la enfermedad,
mejoramiento de la comunicacion, ademas también en aprender mecanismo de

resiliencia que le permitan aceptar y superar los cambios.

En toda familia que atraviesa por una crisis familiares es importante

conocer las relaciones y dinAmicas existentes dentro de la familia, ya que esta
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como nucleo de la sociedad es la llamada a velar por el bienestar de cada uno
de sus miembros, es por tal motivo que nuestro proyecto al tener un enfoque
sistémico, no solo centra en el sujeto target, sino también en todas las personas

gue de una manera u otra influyen en su proceso de recuperacion y reinsercion.

Asi mismo conocemos la importancia de que los pacientes y familiares
se sientan que estan en un lugar seguro, donde se preocupan por su bienestar
biopsicosocial, por lo que también estan proyectadas a una transformacion en la
cultura organizacional de Solca, queriendo promover una atencién de salud de

calidad y calidez, tal como lo indica la constitucién en su art. 362.

Impacto en Equidad de Genero

Es de vital importancia en todo proyecto social o de cualquier indole,
promover la igualdad de género basados en el ejercicio de los derechos
ciudadanos que busca promover una relaciéon equitativa y participativa de todo
el grupo familiar y social de los nifios/as pacientes de Solca, promoviendo su

total integracion en el tratamiento.

Es asi que es fundamental para el cumplimiento de este proyecto la
participacion e integracion de todos los miembros de la familia que influyen

directamente en el cuidado del niflo/a o adolescente.
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Hay que tomar en cuenta lo fundamental de los juegos de roles que hay
dentro de cada familia, sus procesos de organizacién familiar; en el liderazgo, la
participacion, en la toma de decisiones, etc., para hacer un verdadero analisis
de equidad hay que toar en cuenta todos estos factores, que no van a permitir

rescatar un diagnostico real y laborar nuestro plan de intervencion.

Impacto ambiental

Referente a la dimensidon ambiental, el proyecto posee un nivel bajo de
impacto ambiental, si bien se persigue mediante los objetivos la participacion e
integracion familiar, mediante el cumplimento de los mismos, se lograria un
mayor nivel de bienestar y calidad de vida, lo cual influenciaria para el

desarrollo y equilibrio de un entorno arménico y habitable.

Factibilidad del cumplimiento de los objetivos de la propuesta

Segun el analisis de la matriz de alternativas, la propuesta es viable y
factible ya que la instituciébn cuenta con los profesionales y ciertos procesos
metodoldgicos aplicables para el mismo y también referente a lo econémico, ya
gue es bajo costo, y lo que se necesita la mayor parte de la institucion lo
posee, por lo que se esta aprovechando los recursos disponibles. Para el
cumplimiento de los objetivos se cuenta con el apoyo de autoridades y usuarios
internos y externos de la institucion que estan interesados en aportar para que
este proyecto se lo implemente en la institucion, no solo a beneficio de esta,

sino de todos los involucrados.
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6.3. Plan de Accién

Marco Metodologico: El modelo diagnostico o psicosocial

Los factores relacionados con las caracteristicas propias de la
enfermedad (gravedad del diagnostico, estadio de la enfermedad), la
complejidad del tratamiento (toxicidad y la discapacidad producida), los factores
sociales y econémicos (ubicacion geogréfica, costos de transporte, oportunidad
laboral para los padres, grado de educacién, creencias) y los factores asociados
al sistema de seguridad social y sus prestadores de servicios de salud, son
muchas veces los causantes para que las familias decidan abandonar el

tratamiento.

El conocimiento del conjunto de estos elementos circundantes alrededor
de la familia y el paciente permite enfocar nuestra intervencion en el mas
accesible, ya que todo cambio ocurrido en cualquiera de estos elementos
provoca cambios en sus relaciones con otros y en el interior de estos elementos

mismos y, como resultado, en el conjunto del sistema.

Es por esto que de acuerdo a nuestros problemas seleccionados en base
a la matriz de jerarquizacion de problemas es conveniente aplicar el Modelo
diagnéstico psicosocial.

El modelo psicosocial es, histéricamente, la primera forma del trabajo de
caso social, se caracteriza por dos elementos principales: (Du Ranquet, 1991)

v' Toma en cuenta el aspecto psicolégico y social que comporta cada

caso, es decir, la persona en su situacion.
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v Da importancia a un diagnostico-evaluacién que trata al mismo
tiempo los problemas y los recursos, los factores de riesgo y los factores

protectivos de la persona y su situacion.

El modelo biopsicosocial a incluye a la persona enferma en su realidad total y
dindmica: bioldgica, psicologica, laboral, familiar y social. Asi mismo se funda
en intervenir en todas las etapas de la enfermedad oncoldgica cubriendo desde
la prevencion, el diagnéstico, hasta el compromiso familiar, abarcando el
tratamiento de soporte y sintomatico y llegando a los cuidados paliativos del
enfermo en fase avanzada y el manejo de la crisis al final de la vida. (Ibafiez &
Baquero, 2009, pag. 3)

Por tanto, el modelo biopsicosocial “es aplicable a lo largo de todo el proceso
evolutivo del tratamiento del cancer y de sus diferentes etapas, enfatizando en
los recursos empleados y su intensidad en funcién de las necesidades o

complejidad requerida”. (Ibafiez & Baquero, 2009, pag. 3)

El modelo psicosocial se vale de la teoria de sistemas ya sea para la
recogida de datos, la formulacién del diagnéstico o la elaboracion del plan de
accion. Esta dirigido a la persona que pide ayuda en su contexto percibiéndola
en relacién con las interacciones y transacciones de su entorno, pudiendo
convertirse este entorno en el objetivo de los esfuerzos del trabajador social.
(Du Ranquet, 1991).

Gordon Hamilton plantea que debemos estudiar totalidades, sin el todo
no podemos comprender las partes, tampoco podemos comprender las partes
sin el todo, ella a su vez define una triple configuracion: persona, situacion y
relacion persona-situacion, por lo que es también importante la participacion

activa de los sujetos en la intervencién.
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Segun esta misma autora los principales aspectos en este modelo son:
v' Comprender la estructura y la dinamica de la personalidad.
v' Dar un nuevo uso a la terapia social y a los recursos del medio
ambiente.
v Entender al ser humanos como organismo biopsicosocial.

v' Tener en cuenta los factores internos y externos.

La hipétesis principal de trabajo seria que el individuo y la sociedad son
interdependientes, pero estos ejercen influencia en los comportamientos y las

actitudes de cada uno de ellos.

Breakwell y Rowett (1982)aportan un enfoque socio-psicolégico que
destaca en particular el cambio social y personal, la forma en que se crean y
son manejadas las relaciones y el modo en que la cuestiones de identidad se
relacionan con asuntos como el estigma, el comportamiento de grupo, los

influjos del ambiente, el territorio y la necesidad del espacio personal.

Un diagndstico tan devastador como es percibido el cancer, en el nifio y
el adolescente su reaccién va a estar influenciada por el modo en gque estén
viviendo la enfermedad en el seno familiar. La percepcion por parte del nifio de
ansiedad u otras emociones negativas en sus padres, puede facilitar la
aparicion de estas emociones en él.

Durante la hospitalizacion, el nifio se encuentra en un entorno extrafo,
alejado del hogar, sin familiares ni amigos y es sometido a procedimientos
desagradables y dolorosos. Pierde contacto con la mayoria de sus situaciones
habituales y se empobrece su entorno por falta de los estimulos adecuados
para su edad como jugar, estudiar o relacionarse con sus amigos Yy

companieros. (Muniain Lopez, 2002).

72



En este modelo por su naturaleza interdisciplinar ya que complementa
varias disciplinas y un bagaje tedrico que ayudan a comprender la dinamica de
las relaciones en los individuos, es asi que es de vital importancia los
conceptos pertenecientes a la teoria de los roles, la teoria de la comunicacion,
la idea del etiquetado y todo el campo de investigacion socio-psicoldgica sobre

interacciones humanas. (Payne, 1995)

En términos generales, una intervencién psicosocial puede definirse
como el conjunto de acciones encaminadas a mitigar o desaparecer los riesgos
y procesos sociales problematicos para un individuo y su grupo social, ya sea
éste la familia, la comunidad, o el grupo de trabajo, entre otros, a través de
actividades de caracter preventivo o terapéutico que buscan mejorar la calidad
de vida y el bienestar, tanto individual como colectivo. (Abello & Gallego, 2007)

El/La Trabajador/a Social también contribuye al mejoramiento el
desempeiio social mediante el logro de cambios en el ambiente por medio de

gestion social a nivel comunitario o local o de formulacion de politicas sociales.

Es indispensable conocer estas interacciones y relaciones que se
manifiestan dentro de la familia a partir de la aparicion del diagndstico, muchos
son los mitos y las creencias alrededor de la enfermedad mismo, por lo que se
crea un ambiente de desesperanza y conformismo en los padres a lo que pueda
suceder, mucha veces esto desemboca en una ineficiente organizacion familiar,
invisibilidad de los roles, escasa comunicacion, etc., afectando de sobremanera

al tratamiento de los nifios, niflas y adolescentes con cancer.
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Mathilde du Ranquet se propone que en una fase inicial de este modelo,
se persigue esencialmente formular un diagnéstico y establecer una relacion de
trabajo, por tanto se necesita recoger datos para:

v' Comprender el problema del cliente,

v Establecer un diagndstico psicosocial de las fuerzas y debilidades
del cliente y de su situacion,

v' Comprometer al cliente en el tratamiento estructurado un plan de
accion,

v Establecer una relacion de trabajo entre el trabajador/a social y su

cliente.

Métodos a implementar en la propuesta

Acorde al modelo elegido vamos a utilizar los métodos:

v Método de caso social.
o Individual

o Familiar

v' Método de Grupo.

o Grupos de socializacion

Método de caso social individual y familiar

Mary Richmond en su libro “Whatis Social Case”, ella fundamenta y
sistematiza la metodologia del caso social individual, donde lo definié de la
siguiente manera “el conjunto de métodos que desarrollan la personalidad

reajustando consciente e individualmente al hombre a su medio”.
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Ha sido el primer método que fue sistematizado dentro de la profesion.
Su aparicion corresponde a la etapa de tecnificacion de la beneficencia que se
inicia en Europa, principalmente en Inglaterra en donde se comienzan a utilizar,
en la asistencia a los pobres y a los socialmente desposeidos una serie de
procedimientos formalizados. Esto se da fundamentalmente en las Sociedades
de Organizacion de la Caridad (COS) que luego adquirieron gran desarrollo e
importancia en los EE UU, no s6lo como forma institucionalizada de ayuda a los
necesitados, sino porque las COS constituyen el &mbito en donde fue posible ir
avanzando en la formalizacion de los procedimientos a seguir en el trabajo con
la gente.

Cabe sefalar que el método de caso se elabord teniendo en cuenta el
modelo clinico terapéutico de la medicina. Durante muchos afios este modelo
influyé decisivamente en la configuracion y desarrollo de la metodologia del
trabajo social. (Ander-Egg, 1999).

Estructura de procedimiento del método de caso

Para desarrollar este tema, escogemos algunos autores que nos parecen
MAas representativos, y que son, de alguna manera, los clasicos en la primera

etapa de formalizacion de este método:

v" Mary Richmond
a) la encuesta que posibilita el diagndéstico
b) el diagnostico que conduce al conocimiento del caso y
orienta el tratamiento
C) el tratamiento, cuyos pasos deben llevar a la solucion del
problema individual
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v Gordon Hamilton
d) el estudio
e) diagnastico y evaluacion

f) tratamiento.

v' Método de grupo

El trabajo social con grupos es otro de los métodos clasicos y basicos de
la profesion de trabajo social. Como método es una forma ordenada de alcanzar
un objetivo en conjunto. Los métodos de trabajo social son procesos de ayuda y
formas ordenadas e alcanzar el objetivo que buscan. (Gnecco, Trabajo Social

con Grupos. Fundamentos y Tendencias., 2005).

Estos se han definido como un método que fomenta el desempefio
social de las personas a través de experiencias grupales con objetivos
especificos. El desarrollo de las personas hacia su propio potencial, el
mejoramiento de sus relaciones y las competencias para un desempefio social
y accion social son los propositos reconocidos de trabajo social con grupos.

(Gnecco, Trabajo Social con Grupos. Fundamentos y Tendencias., 2005)

Nosotros hemos escogido como método de grupo, el grupo de
autoayuda, ya que nuestro proyecto esta enfocado en los pacientes y familias
gue estan atravesando un diagndstico de cancer en sus vidas, ya que todas
estas familias comparten un mismo problema y estan orientadas a un objetivo
especifico, en este caso, muchas de ellas estan invadidos de la incertidumbre
de proseguir con el tratamiento, y hasta que puno el mismo, va a ser efectivo en

la enfermedad.
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Muchos de estos aspectos pueden ser tratados y disminuidos cuando la
carga es compartida y hablada entre otras personas que estan pasando por la

misma situacion.

v" Grupos de apoyo

Un grupo de apoyo es una pequefia reunion de personas, que se reanen
libre y voluntariamente, para ayudarse entre si a superar situaciones
problematicas y enfrentar mejor el futuro, es una forma de grupo de
socializacion ya que buscan el desarrollo psicosocial de sus miembros y la
satisfaccion de sus necesidades socio-emocionales. (Gnecco, Trabajo Social

con Grupos. Fundamentos y Tendencias., 2005)

De esto grupos se puede deducir que facilita el crecimiento individual de
sus miembros en cuanto a asuncion de responsabilidades, la toma de
decisiones y la adquisicion de nuevos valores, ya que los miembros aprender a

escuchar, a valorar los problemas de los demas y a ayudarles.

Entre los objetivos de los grupos de apoyo que nos propone Rédenas
estan (Rodenas Picardat, Grupos de Ayuda Mutua: Una respuesta alternativa
en la practica del Trabajo Social., 1996):

v Facilitar un apoyo psicosocial a los miembros del grupo (autovaloracion,
desahogo, apoyo mutuo, aceptacion...)

v" Rehacer y potenciar las relaciones sociales de los afectados

v Informar sobre los recursos existentes, sobe la problematica en si, sobre

posibles actividades...
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v' Servir (si fuera necesario) de grupo de presion (reivindicacién de los

derechos, denuncia de las discriminaciones...)

El participar en estos grupos permite expresar sentimientos con otras
personas que afrontan problemas semejantes, al comprobar que oras personas
tiene iguales o mayores dificultades hace que la persona no se sienta sola con
su problema, que su caso no es unico y que muchas otras personas enfrentan

similares o hasta peores situaciones.

Desarrollo Del Plan de Acciéon por componente

Componentel: Se ha fortalecido las capacidades psicosociales del
nino/a y adolescentes para responder positivamente al tratamiento
oncoldgico.

Actividades para conseguir los objetivos. (1.2.,1.3.y 1.5))

1.) Diagnostico de la situacion que viven los nifios/as y

adolescentes

v' Definicion de métodos e instrumentos a utilizar (Ver anexos #)
1. Entrevistas individuales con nifios/as, y adolescentes

2. Entrevistas con los familiares de los pacientes.
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Mediante estas 3 actividades (2 y 3) se podra diagnosticar en el paciente
y familiar cuales son los factores que le impiden responder de una manera

positiva ante el tratamiento oncoldgico.

La entrevista nos va a facilitar la recogida de informacién acerca de cada
familiar y paciente, y a su vez permitira establecer la relacion entre el grupo con
el que se va trabajar facilitando la informacién para proceder con la

intervencion y la ejecucion de cada taller.

Esta técnica de intervencién intenta obtener datos acerca del pasado y
presente de la persona de su salud, o enfermedad, valoracion subjetiva, la

situacion actual del sujeto referente al circulo social.

Aplicando la técnica de la entrevista tendremos un diagnostico que nos
permitira identificar factores y situaciones que se estan produciendo en el
entorno del paciente y el familiar cuidador la cual permitira establecer
situaciones factibles para intervenir y en muchas ocasiones transformar el estilo

de vida siendo el caso de este proyecto.

Se utilizaran métodos de la investigacion de tipo descriptivo y de accion.
Para abordar este trabajo se utilizan métodos cualitativos combinados tanto

para la obtencion de la informacion como para su procesamiento

v Seleccion de los grupos de nifios y equipo multidisciplinario

Se contd con la colaboracion de 60 personas, de los cuales 30 son nifios
diagnosticados con cancer, de ambos sexos, entre 4 y 17 afios de edad, y los
restantes 30 participantes corresponden a sus respectivas madres y padres,

con una edad entre 28 y 60 afos.

79



Un equipo multidisciplinario es el mismo que estd compuesto por los
profesionales que estan articulados con el tema del proyecto, cuyo objetivo es
dar el inicio y seguimiento del mismo para que este se ejecute de una manera
positiva.

2.) Planificacién de la Metodologia de Trabajo

El objetivo de definir una metodologia de trabajo, es fortalecer las

capacidades psicosociales de los nifios/as y adolescentes.

La metodologia es de caracter activo participativo que ha venido en
funcion a objetivos y del proceso de ensefianza y aprendizaje en base a teorias,
técnicas e instrumentos que nos han permitido intervenir y obtener un
diagnostico.

Se realizara un total de 3 talleres con los nifilos/ y adolescentes en base a
los datos recogidos en el Diagnostico, que nos permitirdn incidir y trabajar en

las capacidades psicosociales de los nifios/as y adolescentes.

a) Proceso socioeducativo para fortalecimiento de la resiliencia en los
NNA. (Ver anexos #)

v Taller 1: “Entendiendo lo que le pasa a nuestro cuerpo”
v Taller 2: “Lo que sentimos frente a la enfermedad”

v Taller 3: “Como afrontar la enfermedad”

o Como afrontar estar lejos de mi familia
o Como afrontar estar lejos de la escuela
o Como afrontar lo que nos duele
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b) Proceso socioeducativo con los padres

Adicionalmente con los padres también se realizara un taller participativo.

v Taller 1: “Cémo afronto yo la situacién con mi hijo/a”

Técnicas e instrumentos

o Genogramas
o Diagrama de redes
o Dindmicas infantiles
o) Pinturas
o) Pizarras
o Colores
o dibujos

3.) Ejecucion de los Talleres

Esta fase es la ejecucion de los talleres que esta dirigido a los familiares
y pacientes que estan dentro de la institucion en la que se va a realizar el
proyecto.

De la cual se va a necesitar de algunas recursos; materiales, econémicos
y humano (ver capitulo X).

Se contara con la presencia de la Trabajadora Social y la Psicéloga
quienes seran las responsables de evaluar los resultados arrojados en los

talleres y dinAmicas realizados.
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4.)  Evaluacion

El objetivo de estos talleres es la evaluacién de la concepcion de los
nifios y nifias frente al cancer, sus capacidades de adaptabilidad al cambio y de
afrontamiento frente a las mismas, esto con el fin que los nifios puedan
expresar mas abiertamente sus sentimientos sobre la enfermedad y que la
familia acepte el diagnostico de una manera mas saludable y menos

catastrofica.

Vamos a evaluar los factores de riesgo y los factores protectivos:

o Factores de riesgo son todas aquellas caracteristicas innatas o
adquiridas, individuales, familiares o sociales que incrementan la posibilidad
de sufrimiento, disfunciones y desajustes. (Pereira, Trabajando con los
Recursos de la Familia: Factores de Resiliencia Familiar, 2003)

o Factores protectores son aquellas caracteristicas, hechos o
situaciones que elevan la capacidad para enfrentarse a circunstancias
adversas y disminuye la posibilidad de disfunciones y desajustes
biopsicosociales, como las Habilidades relacionales, creatividad, humor,
autonomia, iniciativa, introspeccion, sentido moral, confianza, etc. (Pereira,
Trabajando con los Recursos de la Familia: Factores de Resiliencia Familiar,
2003)

Para esto se volveran a aplicar entrevistas para conocer qué cambios se

han dado después de los procesos realizados.
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5.) Seguimiento

El seguimiento consiste en el analisis y recopilacién de informacién
medida que avanza un proyecto. Cuyo objetivo es ir midiendo las fallas para
mejorarlas, nos va permitir realizar ajustes de tal forma que facilite el
cumplimiento de actividades programadas y el logro de objetivos, basadas en
las metas ya establecidas y planificadas durante las periodos del trabajo d

planificacion.

Objetivos especificos (1.1.y 1.4.)

1. Disefio del "Programa del Hermano/a mayor"

Este programa tiene por objetivo la reinsercion escolar de los nifios/as
pacientes de Solca, consiste en que un/a nifio/a de un curso superior le haga
acompafamiento a un nifio/a paciente de Solca, en la transicion del paso del
hospital a la escuela, esto para facilitar su reinsercion y actualizar sus

conocimientos académicos, respecto al afio que cursaria.

El disefio vine hacer la redaccion de una propuesta para conseguir

recursos y poder llevarlo a cabo

Se lo realizara con el equipo multidisciplinario que esta conformado por:
v Trabajadora Social.
v Directora del Proyecto.

v Psicologa
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v Terapeuta

2. Seleccion de los hermanos/as mayores participantes en pilotaje

del programa.

Participaran los familiares del paciente, el paciente, los maestros de la
escuela donde estudia y los chicos/as que cumplirian el rol de “hermanos/as
mayores “o los que fueran seleccionados, estos deben ser de anos superiores
para que puedan tener la fuerza y la conciencia necesaria de participar en el

programa.

Los/as hermanos/as mayores pueden ser estudiantes de los primeros
afos de la carrera de Trabajo Social que les servirian como medio de pasantias

universitarias.

Entre las actividades que realizarian serian:

v Acompafamiento en el proceso de la enfermedad

v Apoyo en el en desarrollo educativo del nifio/a

v Realizar dindmicas y juegos para potenciar sus
capacidades psicosociales e intelectuales.

3. Objetivos del programa

v’ Fortalecer las capacidades sociales y de interaccion.
v Reinsercion y adaptabilidad escolar al momento de su salida del
hospital

4. Promocion del programa en las instituciones vinculadas
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A través de la promocion se realizara invitaciones a las universidades
para que conozcan el programa y envien a las/los estudiantes responsables de

cumplir con el papel del hermano mayor.

5. Visitas mediadas de sus grupos de pares en el hospital.

El/La hermano/na mayor sera la responsable de realizar actividades
(previa coordinacién con la institucion) que incidan en el mejoramiento de la
calidad de vida del nifio/a, entre estas actividades se programarian visitas
mediadas de sus grupos de pares en el hospital, siempre y cuando estas no

afecten a los nifilos/as durante el tratamiento.

Esta actividad favorece la motivacion del paciente para continuar con su
tratamiento, donde no se sienta solo, sino que sienta que tiene a personas a su
alrededor que ven por él, o ella, recalcando que el ser humano necesita
relacionarse con el medio para poder interactuar y no sentirse aislado de una

sociedad.

Por este motivo se establecera con los familiares del paciente dias
especificos para que los visiten, no solo los cuidadores si no también demas

familiares que estén dentro de sus redes de apoyo.

6. Evaluacion
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Se dara el respectivo seguimiento para ir realizando ajustes en caso de
que lo amerite al igual que la sistematizacion ir retroalimentando para una

mejora a futuro.

7. Elaboracion del informe final del programa

Presentacion de todo el programa realizado con su respectivo contenido,
andlisis y comentarios donde se muestren los resultados de la ejecucion del

programa.

Componente2: Se ha reforzado los procesos de organizaciéon de la
familia para que pueda responder a las altas demandas sociales y
econdmicas en el tratamiento.

Actividades para conseguir los objetivos.

Para la realizacion de estas actividades se utilizar el Metido de Grupo,

explicado anteriormente en la Metodologia.

1.) Diagnostico Socio familiar
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Estard orientado interpretar la problemética de las madres o padres de
familia, en conjunto con los miembros del equipo multidisciplinario y a su vez se

lograra dar el siguiente paso que es la intervencion.
Método

De igual manera que los hicimos con los nifios/as y adolescentes, el

diagnostico se realizara mediante las entrevistas y la Observacion.

2.) Disefio de la propuesta para un grupo de Socializacién ( de

apoyo)

Los grupos de socializacion, se basan en los cambios que se realicen
internamente, es decir desde lo cognitivo de la persona cuyo objetivo es
conocer mas sobre ellos mismos y sobre las formas de enfrentar situaciones
gue se le presentan en sus vidas, que acepten y se adapten al comportamiento
social que sera el que moldea al sujeto y lo adapta a las condiciones de una
sociedad determinada que serd como resultado el comportamiento del

individuo.

Estos grupos ayudan a sus miembros a superar situaciones
problematicas y enfrentar mejor el futuro. (Gnecco, Trabajo Social con Grupos.

Fundamentos y Tendencias., 2005)

Cuyo objetivo es (Rdodenas Picardat, Grupos de Ayuda Mutua: Una
respuesta alternativa en la practica del Trabajo Social., 1996)
v Fomentar la comunicacién asertiva entre los participantes
v Facilitar un apoyo psicosocial a los miembros del grupo

(autovaloracion, desahogo, apoyo mutuo, aceptacion...)
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v Rehacer y potenciar las relaciones sociales de los
afectados

v Informar sobre los recursos existentes, sobe la problematica
en si, sobre posibles actividades...

v Servir (si fuera necesario) de grupo de presion

(reivindicacion de los derechos, denuncia de las discriminaciones...)

3.) Formacién del grupo de socializacion. (Gnecco, Trabajo Social

con Grupos. Fundamentos y Tendencias., 2005)

3.1. Formulacion de los objetivos del grupo

Sean cual fueren los objetivos del grupo estos deben ser muy claros,

estos no siempre son iguales, pero no deben ser contradictorios.

Como lo afirma Levine “la claridad sobre los objetivos...ofrece un marco
de referencia para la observacién, valoracién y la accion y constituye la base
para que los grupos desarrollen un vinculo como medio para alcanzar los

objetivos comunes” (Gnecco, 2005, citando a Levine, 1967)

3.2. Composicién del grupo

El grupo no es solo el contexto de intervencion, sino también el medio, ya
gue se constituye como el ambiente o escenario dentro del cual se va a
trabajar.

Estos grupos seran formados por familiares cuidadores de los pacientes
del area de pediatria, quienes han aceptado y se han motivado para ser

participe de estos grupos que se van a realizar.
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3.3. Propiedades de los grupos

Las propiedades sirven para que los miembros participen y continden en
el grupo.
v' Valores y recompensas a la persona, como actividad que realiza el
grupo, los recursos con que se cuenta y los objetivos que persigue
v El grupo puede considerarse como un instrumento de satisfaccion de
necesidades.
v' L atraccion interpersonal, este se incrementa cuando hay personas

gue sienten que tiene semejanzas con otras.

3.4. Determinacién del tamafio del grupo

El tamafio del grupo depende en gran parte d sus objetivos, la edad de

los miembros, el tipo de problemas y las necesidades de los miembros.

Los grupos estara formado por 5-8 cuidadores/as de los pacientes. Estos
seran de ambos sexos, mayores de edades todas.

o Directamente se trabajara con personas que se encuentran
en la misma situacién con sus pacientes, y que son del mismo sector de
Guayaquil, cuyo contexto en la situacion econdémica, pensamientos y
criterios tienen una similitud acerca de la enfermedad.

. Aproximadamente la edad de las personas con las que se
va a formar este grupo se encuentra entre los 27 y 40 afos, y que a su
vez tiene sus hijos hospitalizados en el area de pediatria de SOLCA, este
grupo se encuentran con el mismo diagnostico en sus hijos de leucemia
(LLA), pacientes desde 3 a 7 aflos edad, que de un momento a otro le

detectaron dejando incertidumbre y ansiedad a sus familiares y
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preguntas sin respuestas frente al cuadro critico por el que estan
pasando.

o También se formara otro grupo con los padres de hijos
adolescentes, entre 4 a 7 padres, que tiene a sus hijos/as con

diagndstico de Leucemia y Meduloblastoma.

3.5. Planeacién del grupo

En esta etapa se van a fijar los objetivos, la periodicidad, el lugar de

reunion y su disponibilidad.

Estas sesiones se van a realizar semanalmente, en el horario que

cada uno disponga

3.6. Preparaciéon de los miembros

La Trabajadora Social es la persona responsable de dirigir el grupo en
primera instancia, previa a las entrevistas realizadas con cada padre y

madre.

4.) Evaluacion de los resultados de los grupos.

La evaluacién en esos casos no es precisamente al final de todo el
proceso, esta se la realiza simultdneamente culmine cada una de las sesiones,
donde se recogerdn las diversas reacciones, sentimientos, percepciones,

objetivos en cada uno de los miembros.

Se evaluaran aspectos de:
v Resiliencia familiar
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v Organizacion
v Percepciones sobre la enfermedad
v Capacidad de adaptabilidad a los cambios y respuesta a los

mismaos.

Componente 3: Se ha reforzado la atencion en calidad y calidez de

profesionales hacia los familiares y pacientes con diagndstico de cancer.

Actividades para conseguir los objetivos (3.1, 3.2., 3.3., 3.4.,y 3.5.).

1. Seleccidony conformacion del Equipo participante

Se escogera a los profesionales de la institucion que participaran de esta

propuesta.

2. Diagndstico sobre factores y situaciones de la institucién que les

imposibilite un acercamiento favorable al paciente y familiar.

3. Propuesta de nuevos protocolos y enfoques en la atencion
oncologica.

De acuerdo a los resultados del diagnéstico se va a disefiar una nueva
metodologia de trabajo para los profesionales de la institucion, en la cual ellos
puedan integrarse de una manera positiva, asi mismo los pacientes y familiares

puedan mostrar su confianza ante la actitud de ellos.

Que se sienten seguros de ellos, y que no los vean como simples
personas que solo se dedican a recetar, aplicar medicamento y demas

funciones como tal
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4. Andlisis de las problematicas.
5. Deteccién de necesidades

La deteccion de necesidades consiste en encontrar las diferencias que
existen entre lo que se deberia hacer en un puesto y lo que realmente se esta
haciendo, asi como las causas de estas diferencias. En otras palabras una
investigacion que se orienta a conocer las carencias que manifiesta un
trabajador y que le impiden desempefar adecuadamente las funciones de su

puesto. (Emprende pyme)

Se lo puede realizar mediante un sondeo a los usuarios que nos permita

evaluar al personal.

Algunas preguntas que puedes plantear en este momento son las
siguientes:
¢, Qué conocimientos, habilidades y actitudes requiere el puesto?

¢ Qué se debe lograr?

AN NI

¢, Qué se debe hacer?

v' ¢ Qué conocimientos, habilidades y actitudes requiere la persona
que ocupa el puesto?

v' ¢ Qué esta logrando?

v' ¢ Qué esta haciendo?

v’ Estas preguntas muy generales deben orientarse a investigar los
siguientes aspectos:

v' Conocimientos y habilidades técnicos que se requieren para el
puesto.

v/ Habilidades administrativas acerca de coOmo organizar el propio
trabajo y el de los demas, utilizar los recursos, y lograr los objetivos.

v' Habilidades en relaciones humanas como liderazgo, capacidad de
motivar, de comunicacion, de trabajar en equipo, etcétera.
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v Habilidades conceptuales como son el analisis y solucion de
problemas.

v' Habilidad para el logro de resultados.

Hay que acotar que la deteccidén de necesidades de capacitacion puede
hacerse a nivel de una persona, de un puesto, de un grupo o de toda la

empresa.
6. Evaluacion de los recursos disponibles.

7. Disefio del Plan de Accion para el area de salud

Objetivos 3.1. Y 3.4.

1. Desarrollo de 3 sesiones q aporten a un primer abordaje a la
problematica declarada:
v Taller: "Calidad y Calidez en la atencion oncolégica"
v Taller: “ Me pongo en los pies del otro”
v Taller: “Empezando a entender”

2. Evaluacion de la propuesta

Se evaluaran aspectos como la empatia, la solidaridad y los procesos

gue se realizan con cada uno de los pacientes.

6.4. Presupuesto

El costo presupuestado para el cumplimiento de los objetivos del

proyecto, se ha cuantificado en $ 60,034.60 dblares americanos.
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6.5. Matriz de Marco Logico

Matriz de Marco Légico

Objetivos

Indicadores

Medios de
verificacion

Supuestos

Nifos/as, y familiares mejoran su calidad de vida
durante el tratamiento

Un 80% de nifios/as y adolescentes han
continuado su tratamiento hasta el término del
proyecto

Informe estadistico de
los pacientes que son
ingresados y llevan su control.

Familiares participan y
brindan el apoyo necesario para
el cumplimiento de los objetivos.

Propésito
Se ha prevenido el abandono del tratamiento en
nifnos , ninas y adolescentes con cancer paciente de
Solca

1. EI 50% de nifios/as y adolescentes ha
fortalecido su resiliencia hasta fines del proyecto.

2. . E1 80% de las familias se ha reorganizado

A fin de cubrir la atencién necesaria para el
tratamiento, en aspectos de interaccién hasta el
término del proyecto.

3. Se reestructuré la metodologia de atencién
en calidad y calidez en los servicios oncolégicos, al
término del proyecto.

Informe de los
resultados del test psicolégicos
aplicados a los pacientes a
partir de los 5 afos de edad.

Participacion
Institucional en el proyecto para
la prevencion del abandono del
tratamiento oncolégico.
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Componente 1

Se ha fortalecido las capacidades psicosociales del
nino/a y adolescentes para responder
positivamente al tratamiento oncolégico

Objetivos del componente 1

1.1. Se ha promulgado entre sus grupos de pares el
respeto y la comprensién hacia nifios/as y
adolescentes con cdancer.

1.2. Se han fortalecido mecanismos de resiliencia en
nifios, nifias y adolescentes con diagnéstico de
cancer.

1.3. Se ha implementado estrategias terapéuticas
dentro del personal multidisciplinario en el
cuidado del paciente.

1.4. Se ha integrado al proceso del tratamiento a
los grupos de pares del niflo/a con cancer.

1.5. Se han llevado procesos de intervencién en las
familias y pacientes acerca de la enfermedad

1. EI 50% de nifos/as y adolescentes han
construido una actitud resiliente en aspectos de
independencia sin caer en aislamiento frente al
tratamiento al final del proyecto

2. EL 50% de sus grupos de pares han formado
parte del tratamiento de nifios, nifias y
adolescentes.

3. Al termino del proyecto el 80% del equipo
técnico han fortalecido sus capacidades de
intervencién con los pacientes.

4. El 70% de los nifos/as y adolescentes han sido
reintegrados con éxito a sus actividades escolares,
al final de sus tratamientos.

5.Al termino del fer mes se cuenta con los
diagnésticos familiares de 25 nifos/as y
adolescentes.

6. El 50% de ninos/as pacientes de Solca
participan del programa del Hermano mayor.

1. Informe de los
resultados del test psicolégicos
aplicados a los pacientes a
partir de los 5 anos de edad.

2.- Informe de los resultados del
test psicolégico a los grupos de
pares.

3.- Informe de resultados del
dpto. de recursos humanos de
una encuesta realizada a
pacientes y familiares sobre el
buen trato.

4.- Informe de los resultados de
evaluaciones conductuales y
psicolégicas que realizo la
institucion escolar, a los
estudiantes en general.

5.- Informe de diagnésticos
realizados por el equipo
técnico,

6.~ Informe de resultados de
diagnésticos de los
participantes del programa.
6.1 Videos.

6.2 Fotografias.

Apoyo de redes
educativas y de grupos de pares
para la respuesta positiva y
funcional al tratamiento e
insercién escolar de nifos, nifias y
adolescentes.

95




Componente 2

"Se han reforzado los procesos de reorganizacién
familiar en el tratamiento para que puedan
responder a las altas demandas sociales y
econdémicas en el tratamiento”.

Objetivos del componente 2

2.1. Se han desarrollado vinculos familiares
positivos.

2.2. Se ha fortalecido los roles parentofiliales
2.3. Se ha incidido en los procesos de
adaptabilidad familiar para responder

positivamente a los cambios.

2.4. Se ha potenciado los procesos de
autorganizacién familiar.

2.5. Se ha incrementado la participacién de toda
la familia en el tratamiento.

1. EI 80% de los familiares de nifios/as y
adolescentes han desarrollado vinculos familiares
mas positivos, al final del
proyecto.

2. El 70% de padres y madres han fortalecido sus
capacidades de organizacién frente al
tratamiento, al término del proyecto

3. El 60% de los familiares han desarrollado una
mejor respuesta ante el tratamiento al termino
del proyecto.

4. Al final de proyecto, el 65% de los familiares
han recurrido a nuevos recursos para la
organizacién familiar en el tratamiento.

5. El 90% de los familiares han participado en el
proceso del tratamiento, hasta el final del
proyecto.

1.- Informe de
resultados de test de buenas
relaciones familiares en
pacientes y grupos pares.

2.- informe de resultados de
encuestas de organizacion
familiar para el seguimiento al
tratamiento.

3.- Informe de resultados de
diagnéstico presentados por loe
médicos.

4.~ Informe de resultados de
entrevistas realizadas a los
familiares de pacientes.

5.- Informe de resultados de
diagnéstico de la trabajadora
social del seguimiento realizado
durante el tratamiento.

Flexibilidad de horarios
y disposiciéon de tiempo por
parte de los familiares, para el
cumplimiento de las actividades.
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Componente 3
"Se ha reforzado la atencién en calidad y calidez
de profesionales hacia los familiares y pacientes
con diagnéstico de cancer”.

Objetivos del componente 3

3.1. Se han implementado procesos de
comunicacién mas eficientes entre familiares y el
personal de salud.

3.2. Se han implementado programas integrales
de intervencién psicosocial a familiares y pacientes
con cancer.

3.3. Se han creado programas de soporte adicional
a las familias con mayor riesgo.

3.4. Se ha fomentado la importancia del trabajo
interdisciplinario.

3.5. Se ha brindado apoyo espiritual y biopsicosial
a los pacientes y sus familias durante todo el
proceso de la enfermedad.

1. El 70% del personal de salud han
mejorado su comunicacién con familiares y
pacientes de Solca, hasta el final del proyecto.

2. al final del proyecto, Solca cuenta un
programa de atencién integral de intervencién
psicosocial hacia familiares y pacientes de Solca.

3. Al final del 2do mes se cuenta con una
propuesta de disefio para el programa de
soporte adicional a las familias con mayor riesgo.

4. El 70% de los procesos de salud, cuentan con
un enfoque multidisciplinario, hacia el final del
proyecto.

5. Un 80% de los familiares y pacientes de Solca
dicen sentirse mds tranquilos y confiados durante
el tratamiento, hacia el termino del proyecto.

1.- Informe de
resultados del equipo técnico
encargado de dar seguimiento
en el proceso de intervencion
con los pacientes.

2.- Informe de la institucion de
los programas ejecutados.

3.- presentacion de la
propuesta a ejecutarse por
parte del equipo técnico.

4.- Presentacion de la
propuesta por parte del equipo
técnico.

5.- Informe de resultados de
encuestas realizadas a
familiares y pacientes sobre la
autoestima y confiabilidad al
tratamiento.

Apoyo del directorio
para la implantaciéon de una
nueva metodologia a utilizar.
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Actividades del componente 1

Objetivos Especificos (1.2, 1.3. y 1.5.)

1. Seleccién y Conformacién del equipo
multidisciplinario.

2. Entrevistas individuales con nifios/as, y
adolescentes

3. Entrevistas con los familiares de los pacientes.
4. Diagnéstico de la situacion de nifios/as y
adolescentes

5.Disefio de la metodologia de Trabajo.

6. Disefio del Plan de intervencion.

7, Propuesta para cuatro talleres socioeducativos
"Desarrollando habilidades de resiliencia”

8. Ejecucion de la propuesta.

9,Evaluacion y seguimiento de los talleres.

10. Sistematizacion de la propuesta
socioeducativa.

Objetivos especificos( 1.1. y 1.4.)

11. Disefio del "Programa del Hermano mayor”
12. Seleccién de los grupos de pares participantes
en pilotaje del programa.

13.Visitas mediadas de sus grupos de pares en el
hospital.

14. Evaluacién y sistematizacion del programa.
15. Elaboracién del informe final del programa

Presupuesto

directora proyecto
Trabajadora Social
Psicéloga
Terapeuta

Uso de Oficinas
Uso de Equipos de
oficina

Compra de Video
Cdmara
Materiales de Oficina
Refrigerio
Auditorio

Servicios Basicos

Subtotal 1

9000.00
7200.00
7200.00
7200.00
360.00
360.00

7200.00
1200.00
200.00
40.00
1200.00

$43.560.00

Participacion de grupo

de pares de niveles superiores
para la implementacién del
programa "Hermano Mayor"
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Actividades componente 2
Objetivos especificos

1. Diagnéstico Socio familiar.

2. Disefio del Plan de Intervencion.

3. Disefio de la propuesta para un grupo de
Socializacion

4. Seleccién de participantes y formacién del
grupo de socializacion.

5, Diagnéstico Individual

6. Diagnéstico grupal.

7.Disefio de la metodologia de trabajo

8. Ejecucién de las sesiones del grupo conformado.

9. Evaluacioén de y retroalimentacion de las
sesiones realizadas
10. Sistematizacién del método de grupo

Presupuesto

Internet

Uso de mesas y sillas
DVD

Videos

Infocus

Marcadores acrilicos
Folletos

Pizarra Acrilica

Subtotal 2

1200.00
1200.00
500.00
50.00
100.00
4.00
150.00
80.00

$3234.00

Redes de apoyo
institucional forman parte del
proyecto

Padres y Madres estén
comprometidos con los procesos
de intervencion
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Actividades componente 3
Objetivos 3.2.,3.3.y 3.5.

1. Seleccién y conformacioén del Equipo
participante

2. Diagndstico sobre la metodologia utilizada
en el cuidado de los pacientes.

3. Propuesta de un nuevo disefio de
metodologia.

4. Andlisis de las probleméticas

5. Deteccion de necesidades

6. Orientacién Diagnostica

7. Evaluacion de los recursos disponibles

8, Disefio del Plan de Accion para el &rea de
salud

9. Aplicacion de la nueva metodologia

Objetivos 3.1.y 3.4.

10. Propuesta 4 talleres "Calidad y Calidez en
la atencion oncolégica”

11. Ejecucion y Evaluacion de la propuesta
12, Aplicacion de los modelos aprendidos en
la propuesta.

Presupuest

Equipos de oficina
Servicios Basicos
Grabadora
Espacio Fisico
Folleteria

Subtotal 3

Total del proyecto

750.00
400.00
3600.00
60.00
150.00

$4960.00

$51.754.00

Aprobacion y
aceptacion de la institucion en
la implementacion de nuevas

metodologias de trabajo.
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6.6. Sistema de Gestién y Evaluacion del proyecto
< MECANISMOS PARA DAR RESPONSABLE DEL
INDICADORES MEDIOS DE VERIFICACION SEGUIMIENTO TIEMPO SEGUIMIENTO
Un 80% de nifios/as vy
adolescentes han continuado su Informe estadistico de los cada TS
tratamiento hasta el término del|pacientes que son ingresados Yy revision semanal de los | semana =
proyecto llevan su control. documentos
1. El 50% de nifos/as y
adolescentes han construido una
actitud resiliente  frente al
tratamiento.
2. ElI 80% de las familias han
logrado adaptarse y organizarse Informe de los resultados del Reunion para
funcionalmente en el transcurso del | test psicoldgicos aplicados a los |intercambiar ideas acerca de quince
tratamiento, hasta el término del|pacientes a partir de los 5 afios de |los resultados de los test. nal
proyecto. edad.
3. Se reestructurdé la metodologia
de atencién en calidad y calidez
en los servicios oncolbgicos, al
término del proyecto. T.S.
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1. EI 50% de nifios/as y
adolescentes han construido una
actitud resiliente frente al
tratamiento al final del proyecto.

2. EL 75% de sus grupos de pares
han formado parte del tratamiento
de nifios, nifas y adolescentes.

3. Al término del proyecto el 80%
del equipo técnico han fortalecido
sus capacidades de intervencién

con los pacientes.

4. El 70% de los nifios/as y
adolescentes han sido reintegrados
con éxito a sus actividades
escolares, al final de sus
tratamientos.

5. Al término del 1er mes se
cuenta con los diagndsticos
familiares de 25 nifios/as y
adolescentes.

6. El 50% de nifios/as pacientes de
Solca participan del programa del
Hermano mayor.

1. Informe de los resultados
del test psicoldgicos aplicados a los
pacientes a partir de los 5 afios de
edad.

2.- Informe de los resultados del
test psicolégico a los grupos de
pares.

3.- Informe de resultados del dpto.
de recursos humanos de una
encuesta realizada a pacientes y
familiares sobre el buen trato.

4.- Informe de los resultados de
evaluaciones conductuales y
psicolégicas que realizo la
institucion escolar, a los estudiantes
en general.

5.- Informe de diagnésticos
realizados por el equipo técnico,

6.- Informe de resultados de
diagnosticos de los participantes del
programa.

1. Reuniones con el
equipo técnico.
1.1 correos electronicos.
1.2 llamadas telefénicas.

2. Mesa de discusion.

2.1 revision de los test.

2.2 visita el dia de la toma de
test

3. Reuniones con el equipo
técnico.

3.1 avances del informe.

3.2 evaluaciones calificadas.

4. Mesa de discusion.

41 revision de las evaluaciones
4.2 Reuniones con el equipo
técnico

4.3 avances del informe.

5. Revision de avances.
5.1 llamadas telefénicas
5.2 correos electrénicos

6. Revision de avances.
6.1 llamadas telefénicas
6.2 correos electronicos

seman
al

T.S.

EQUIPO TECNICO
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1. ElI 80% de los familiares
de nifios/as y adolescentes han
desarrollado vinculos familiares
mas positivos, al final del proyecto.

2. El 70% de padres y madres han
fortalecido sus capacidades de
organizacion frente al tratamiento,
al término del proyecto.

3. El 60% de los familiares han
desarrollado una mejor respuesta
ante el tratamiento al término del
proyecto.

4. Al final de proyecto, el 65% de
los familiares han recurrido a
nuevos recursos para la
organizacion familiar en el
tratamiento.

5. El 90% de los familiares han
participado en el proceso del
tratamiento, hasta el final del
proyecto.

1.- Informe de resultados de
test de buenas relaciones familiares
en pacientes y grupos pares.

2.- informe de resultados de
encuestas de organizacion familiar
para el seguimiento al tratamiento.

3.- Informe de resultados de
diagnéstico presentados por loe
médicos.

4 .- Informe de resultados de
entrevistas realizadas a los
familiares de pacientes.

5.- Informe de resultados de
diagnéstico de la trabajadora social
del seguimiento realizado durante el
tratamiento.

1.- reuniones con el
equipo técnico.
1.1 revision de avances del
informe
1.2 revision de los resultados.

2. reuniones con el equipo
técnico.

2.1 revision de resultados de
las encuestas.

2.2 dialogo con un miembro de
la familia del paciente

3. Reunién con equipo técnico
3.1 correos.
3.2 llamadas telefonicas.

4. revision de entrevista.

4.1 fotografias, videos.

4.2 registros de las entrevistas
realizadas.

5. avances del diagnostico

seman
al

T.S.

EQUIPO TECNICO
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1. El 70% del personal de
salud han mejorado su
comunicacion con familiares y
pacientes de Solca, hasta el final
del proyecto.

2. al final del proyecto, Solca
cuenta un programa de atencién
integral de intervencién psicosocial
hacia familiares y pacientes de
Solca.

3. Al final del 2do mes se cuenta
con una propuesta de disefio para
el programa de soporte adicional a
las familias con mayor riesgo.

4. El 70% de los procesos de
salud, cuentan con un enfoque
multidisciplinario, hacia el final del
proyecto.

5. Un 80% de los familiares y
pacientes de Solca dicen sentirse
mas tranquilos y confiados durante
el tratamiento, hacia el termino del
proyecto.

1.- Informe de resultados del
equipo técnico encargado de dar
seguimiento en el proceso de
intervencion con los pacientes.

2.- Informe de la institucién de los
programas ejecutados.

3.- presentacion de la propuesta a
ejecutarse por parte del equipo
técnico.

4.- Presentacion de la propuesta
por parte del equipo técnico.

5.- Informe de resultados de
encuestas realizadas a familiares y
pacientes sobre la autoestimay
confiabilidad al tratamiento

1.1 llamadas telefonicas.
1.2 reuniones periddicas con
equipo técnico.

2. fichas de registro.

2.1 visitas de monitoreo en
cada programa.

2.2 fotografias, videos,

3.1 avances de la propuesta.
3.2 correos.

4. reunién con el equipo
técnico.
4.1 avances de la propuesta.

5. reuniones.

5.1 correos electronicos

5.2 revision de los resultados.
5.3 revision de las encuestas.

1. correos electrénicos.

3. Reunién con equipo técnico.

seman
al

T.S.

EQUIPO TECNICO
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ANEXOS

Tabla 1. Listado de problemas jerarquizados

Listado de problemas jerarquizados

Insuficientes
recursos econdmicos
1 | para satisfacer las 3 4 3
necesidades
familiares

12

Desorientacion de los
padres respecto a

2 | cdbmo actuar frente al 2 3 3
cancer de sus hijos o
hijas.

12

Situacion de crisis en
el proceso de duelo

3 por la pérdida de la 3 2 2

salud del hijo o hija.

10

Depresion en los
nifios y nifias
diagnosticados con
cancer

12

Abandono del
tratamiento en nifios
5 |y nifias que se 2 4 2
encuentran
hospitalizados

13

Retraso en el
tratamiento y
atencion inmediata de
la enfermedad.

10

Dificultades en la
relacidn de pareja a
7 | partir del diagnéstico 4 3 1
de la enfermedad del
hijo o hija.

10
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Sentido de
culpabilidad en
madres y/o padres de
nifos o nifias con
cancer

11

Distanciamiento con
los hermanos debido
a la hospitalizacion
de los nifos o nifias
con cancer.

10

10

Deterioro de la salud
de madre o cuidador
de paciente con
cancer.

11

11

Depresidn de padres
y madres frente a

la enfermedad de su
hijo o hija.

12

12

Interrupcion de los
estudios del paciente
hospitalizado.

13

Desequilibrio
nutricional en los
niflos y nifas con
cancer

10

14

Limitacion en
actividades
recreativas para
nifios y nifias con
tratamiento
oncoldgico.

11
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Tabla #2

Matriz de analisis de involucrados

Intereses Cooperacion o
Problemas Mandatos recursos | Intereses sobre el
Actor sobre el conflicto
percibidos y capacidades proyecto
problema potencial
El tiempo que
durara el | Por estar | Que sus amigos | Que puede jugar vy | Agresividad por
procedimiento | encerrado no ve a | puedan visitarlo en | conversar con alguien | no tener a quien
para volver a | sufamilia el hospital diferente quiere a su lado
casa
Paciente: nifio
con diagnostico | Que la mamay
oncoldgico el papa
No come igual | Que no lo inyecten

hospitalizado en

Solca

siempre estén
juntos

cuidandolo

que en la casa

siempre

Otros pacientes
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Intereses Cooperacion o

Problemas Mandatos recursos | Intereses sobre el
Actor sobre el conflicto

percibidos y capacidades proyecto

problema potencial

Su vida

personal Contar con otra
Falta de dinero es El proyecto le permitirda | La cooperacion

quedo persona para poder

Familiar del nifio
con diagnostico

oncoldgico

relegada desde
la enfermedad

del nino

de gran

preocupacion

atender otras

responsabilidades

sentirse acompafiada en

todo el proceso

debe ser

desinteresada

No tiene vida

Su hijo mayor usa

Le gustaria que siempre se

apliquen proyectos que | El hijo colabora
hospitalizado en | social porque | su tiempo libre
muestren interés hacia | bastante en el
Solca permanece en | para cuidar al
ellos como familia y hacia | tratamiento
hospital hermano
el paciente
Su propia
Contar con mas
salud se ha Otros familiares
apoyo
deteriorado
Intereses Cooperacion o
Problemas Mandatos recursos | Intereses sobre el
Actor sobre el conflicto
percibidos y capacidades proyecto
problema potencial
Que se brinde el mismo
Brindar apoyo | El cuidador no Abandono de
apoyo desde afuera de la
constante tiene relevos tratamiento
institucion
Institucion

oncoldgica solca

Permitir que el
familiar tenga

un espacio

Nifios
abandonados
cuando se da

diagnéstico

Descuido en la

alimentacién
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Tabla# 3

Cronograma de Gantt

Portapapeles Fuente

Programacion

Tareas

Nombre de tarea Duracion

* Se ha prevenido el abandonojpRihiIED

D0 ®W|N ||| & W R Q00NN W RO

= Propuesta para cuatro tallere 1dia
Ejecucidon de la popuesta 30 dias
Evaluacion y seguimiento ¢ 10 dias
Sistematizacidn de la prop 20 dias
= Propuesta para el disefio d 1 dia
Seleccion de los grupos  1dia
Visitas mediadas de sus 48 dias
Evaluacion y sistematiza 15 dias
Elaboracion del informe 15 dias
= Se ha fortalecido el proceso d 76 dias
Diagnostico sociofamiliar 4 dias
disefio del plan de interve: 2 dias
disefio de la propuesta par 1 dia
= seleccion de participantes 1dia
Integracion de familiary 25 dias
visualizacion de videos i 4 dias
Procesos interaccidnale: 15 dias
capacitacion para desarr 30 dias
conformacion de grupos 2 dias
= Se ha fortalecido la atencidn 1 68 dias
Diagnostico situacional sok 4 dias
Disefio de la metodologia ¢ 4 dias
Procesos de intervencion ¢ 25 dias

Comienzo
-

lun 02/06/14
jue 28f08/14
vie 29/08/14
vie 10/10/14
vie 24/10/14
vie 21/11/14
lun 24/11/14
mar 25/11/14
mié 04/02/15
mié 25/02/15
mié 18/03f15
mié 18/03/15
mar 24/03/15
jue 26/03/15
jue 26/03/15
jue 26/03/15
jue 26/03/15
jue 07/05/15
jue 28/05/15
jue 28/05/15
lun 01/06/15
lun 01/06/15
vie 05/06/15
mié 10/06/15

ez A fne far

- |Fin

mar 21/04/15
jue 28f08/14
jue 09/10/14
jue 23/10/14
jue 20/11/14
vie 21/11/14
lun 24/11/14
mar03{02{15
mar 24{02{15
mar 1?{03{15
mié 01/07f15
lun 23/03/15
mié 25/03/15
jue 26/03/15
jue 26/03/15
mié 25/04/15
mar 31/03/15
mié 27/05/15
mié 08/07/15
vie 29/05/15
mié 02/09f15
jue 04/06/15
mié 10/06/15
mar 14/07/15

Zeem 2 dne far

Predecesoras

9
10
11

13

14
15

18
15

13
13

28

. |Mombres de los recursos _

espacio fisico[1],internei
Directora del proyecto,fc
Directora del proyecto

servicios basicos[1],T.5.,1
T.5.
Materiales de oficina[l1],
T.5.
Directora del proyecto,u:
Materiales de oficina[1],

T.5.,uso de equipo de ofi
T.5.,uso de equipo de ofi
Directora del proyecto,P:
T.5.

Psicologo,T.S.

Psicologo, Terapeuta
servicios basicos[1],T.5.,1
folletos[1],Materiales de
T.5.,uso de equipo de ofi

Directora del proyecto,T.
grabadora[1],Psicologo,s
Directora del proyecto,P:

e dza_ oz Fal ooz Lz_z_

Agregar nueva columne _

;? Muevas tareas : Programada manualmente |
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Tabla# 4

Matriz de Actividades con presupuesto

objetivo especi
COMPONENTE 1

Se ha prevenido el abandono del tratamiento en nifos, ni

as y adolescentes con cancer

RECURSO Aporte
Actividades Fecha - " total q P
humano materiales economico Propio Solicitado
directora
proyecto 1500 *12 m*0.50 9000, 00 9000, 00
R R T.S. 1200*12 m *0.50 7200,00 7200,00
a- C°”f°"“ac'°_” del equipo sd psicologa/o 1200*12 m *0.50 7200,00 7200,00
tecnico terapeuta 1200*12 m *0.50 7200,00 7200,00
Uso de Oficinas [$30.00 * 12m 360,00 360, 00|
T.S.
Entrevistas individuales con 25d uso de equipo
nifos/as, y adolescentes de oficina $30.00 * 12m 360,00 360, 00|
compra de
video camara S600*12 m 7200,00 7200, 00|
- . T.S.
Entrevistas con los failiares =
. 25d uso de equipo
de los pacientes o
de oficina
T.S.
Diagnostico de la situacion ad Materiales de
de nifios/as y adolescentes Oficina $100.00 * 12M 1200, 00 1200, OO}
Uso de Oficinas
directora
proyecto
Diseifo de la metodologia >d T.S.
de Trabajo psicologa
uso de equipo
de oficina
T.S.
directora
proyecto
disefo del plan de >4 psicologa
intervencion Materiales de
Oficina
uso de equipo
Propuesta para cuatro
talleres socioeducativos 1d
"Desarrollando habilidades
de resiliencia™ T.S.
T.S.
psicologa
terapeuta
materiales
didacticos 200 * 12 m 2400, 00 2400, 00|
R . servicios
Ejecucion de la popuesta 30d basicos
uso de equipo
refrigerio 50*4 d 200,00 200, OO|
auditorio 10*4 d 40,00 40, 00|
Evaluacién y seguimiento directora
10d
de los talleres. proyecto
T.S.
=) ologa
directora
Sistematizacién de la >0d proyecto
propuesta socioeducativa servicios
basicos 4.00*25 d 1200,00 1200, 00|
uso de equipo
de oficina
Propuesta para el disefo
del "Programa del Hermano id
mayor" T.S.
Seleccién de los grupos de T.S.
pares participantes en 1d Materiales de
pilotaje del progama oficina
Visitas mediadas de sus
grupos de pares en el 48 d
hospital T.S.
15d directora
Evaluacion y proyecto
sistematizacion del uso de equipo
programa de oficina
T.S.
Elaboracion del informe 154 uso de
final del programa materiales
de oficina
uso de equipo
de oficina
subtotal 229d 43560,00 30600,00 12960
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COMPONENTE 2: "Se ha fortalecido el proceso de reorganizacion familiar en el tratamiento para que puedan responder a las
altas demandas sociales y economicas en el tratamiento

RECURSO APORTE
ACTIVIDADES FECHA TOTAL
HUMANO MATERIALES ECONOMICO PROPIO SOLICITADO
T.S.
. . . - Materiales de
Diagnostico sociofamiliar 4d .
Oficina
Uso de Oficinas
T.S.
directora
disefio del plan de >d proyecto
intervencion psicologa
internet $100.00 * 12M 1200,00 1200,00
T.S. 0,00
disefio de la propuesta para so de mesas
' o pd puesta p 1d u " Y| $100.00 * 12m
metodo de grupo sillas 1200,00 1200,00
uso de equipo
de oficina
seleccidn de participantes 1d T.S.
Integracién de familiary
paciente dos dias a la
semana compartiendo e T.S.
intercambiando ideas. 25d
psicologa
Terapeuta
psicologa
Videos interactivos de dvd 20*25d 500,00 500,00
buenas relaciones 4d
familiares.
videos 50.00 50.00 50.00
infocus 4.00*%25d 100,00 100,00
T.S.
Procesos interacciénales
entre los subsistemas 15d
familiares. familiares
uso de equipos
de oficina
T.S.
capacitacion para TERAPEUTA
desarrollar mas la .
L los psicologa
comunicaciéon para
P ) 30d marcadores
padres y madres y demas L
- acrilicos 4mar *1.00 4,00 4,00
familiares que se
involucren con el paciente.
folletos 5*%30 p 150,00 150,00
£d
Pizarra acrilica 20%4d 80,00 80,00
. T.S.
conformacidén de grupos de 2d —
autoayuda para los padres Uso de Oficinas
de familia.
76d
Subtotal 3234,00 3234,00
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COMPONENTE 3: "Se ha fortalecido la atencion de profesionales en la interaccién con los familiares y pacientes con diagnéstico
de cdncer".

directora
proyecto
Diagnostico situacional -
sobre la metodologia ad uso de €quipos 3025 d 750,00 750,00
utilizada de oficina
servicios
. 4.00*100 d 400 400
basicos
terapeuta
Disefio de la metodologia a psicologa
utilizar. ad
T.S.
grabadora 300*%12 m 3600 3600
servicios
basicos
terapeuta
Procesos de intervencién 54
con el equipo técnico. .
psicologa
T.S.
espacio fisico 30*2d 60 60
Popuesta para la realizacion
de 3talleres de Formaciony 2d .
o equipo
Capacitacion .
tecnico
equipo
tecnico
Organizacion y ejecucion de .
25d Folleteria 5*30p 150 150
talleres
servicios
basicos
directora
proyecto
Evaluacién de los servicios
o 10d !
diagndsticos basicos
uso de equipos
de oficina
Taller final presentacién de
los resultados de la
sistematizacion
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COMPONENTES TOTAL PROPIO SOLICITADO
COMPONENTE 1 43560,00 30600,00 12960
COMPONENTE 2 3234,00 0,00 3234,00
COMPONENTE 3 4960,00 0,00 4960,00
SUBTOTALES 51754,00 30600,00 21154,00
IMPREVISTO 10% 5175,40 3060,00 2115,40
INFLACION 6% 3105,24 1836,00 1269,24
total 60034,64

Elaborado por:

Roxana Leén & Marlene Mantilla
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Tabla#5

Matriz de Andalisis de Alternativas

OBIJETIVOS IMPACTO AMBIENTAL FACTIBILIDAD SOSTENIBILIDAD TOTAL
SOCIAL EN EQUIDAD DE | AMBIENTAL TECNICA ECONOMICA POLITICA
GENERO
Se ha promulgado entre sus | A. Nifios/as y | C) Se distribuyen | D) No hay | E) Existen | F) Existe el | G) Las | H) Es posible pero | 25
grupos de pares el respeto | adolescentes roles entre padres 'y | impacto trabajadoras presupuesto  para | autoridades se requiere de
y la comprensidon hacia | vuelven a sentirse | madres. 4 ambiental. 1 sociales que | profesionales que | estarian seguimiento de
nifios/as y adolescentes con | valorados y pueden llevar a | se encarguen | dispuestas a | profesionales que

cancer

aceptados por sus

grupos pares. 4

b) padres y madres
se  comprometen
hacer respetar a sus

hijos/as. 4

cabo el proceso. 4

especificamente de
temas con la

familia. 3

trabajar en este

objetivo. 3

estén al mando. 2

122




Se ha integrado al proceso | 1) Nifios/as y | K) Padres y madres | L) No hay | M) Existe equipo | N) La institucion no | O) Las | P) Es posible pero | 22
del tratamiento a los | adolescentes se involucran de la | impacto técnico que | cuenta con el | autoridades no | se requiere de
grupos de pares del nifio/a | interaccionan md&s | misma manera para | ambiental. 1 permitira que los | suficiente recurso | estarian seguimiento de
con cancer con sus familias 4 | aportar en el padres y madres se | para permitir este | dispuestas a | profesionales que
tratamiento de su involucren en el | objetivo. 2 trabajar en este | estén al mando. 2
j) Padres y madres | hijo/a. 4 proceso de objetivo. 1
se sienten capaces recuperacion. 4
de poder ser
participes en la
recuperacion de su
hijo/a . 4
Se ha fortalecido | Q) padres y madres | S) padresy madres | T) No hay | U) existen | V) la institucién no | W) autoridades | X) es posible pero | 24
mecanismos de adaptacidon | aceptan los nuevos | tienen definidos sus | impacto profesionales que | cuenta con el | no estaran | se  requiere de
a nuevas situaciones estilos de vida 4 | funciones para que | ambiental 1 permitiran que este | recurso para | dispuesto a | seguimiento de
este objetivo sea proceso se cumpla | permitir este | trabajar en este | profesionales que
r) nifios y nifias se | posible 3 4 objetivo 3 objetivo. 3 estén al mando. 2

involucran en el
medio y se sienten
capaces de llevar su

vida normal 4
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Se han llevado procesos de | Y) Padres y madres | A.a.) Familiares | D) No hay | E) Existe equipo | F) la institucion | G) Las | H) es posible pero | 22
intervencion en las familias | tienen un mejor | tienen un cambio | impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades no | se requiere
y pacientes acerca de la | conocimiento de | enlo emocional con | ambiental 1 recurso. 3 estarian seguimiento.2
enfermedad como poder | el paciente de una dispuestas a

sobrellevar la | manera positiva.4 trabajar en este

enfermedad. 4 objetivo 1

z) Paciente siente

una mejor acogida

dentro de su

familia. 4
Se ha incrementado | A) niflos y nifias | C) padresy madres | D) No hay | E) Si existe equipo | F) la institucidén si | G) las | H) es posible pero | 22
actitudes de fortaleza en | sienten ganas de | tienen la mismas | impacto técnico. 2 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
los nifios y nifias | tener una rdpida | ganas de ayudar en | ambiental 1 recurso econémico. | estarian seguimiento de

diagnosticados con céncer

recuperacion 4

la actitud positiva
de sus hijo/as
frente a la

recuperacion 4

3

dispuestas a
trabajar en este

objetivo 2

profesionales. 2

B) padres y madres
se sienten con

poder para seguir
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dando esa fortaleza

a sus hijos 4

Se han establecido entre el | A) conocimiento y | B) padres y madres | C)  No  hay | D) equipo técnico | E) existe la | F)las G) es posible pero | 18
grupo docente 'y la | aceptacion del | aportan de la | impacto que lleve a cabo el | posibilidad de | autoridades no | se requiere de
institucién formas  de | tratamiento a | misma manera para | ambiental 1 proceso 3 contratar mas | estarian seguimiento de
retroalimentacion seguir 3 fortalecer el profesionales que | dispuestas a | profesionales que
tratamiento de su se encarguen | trabajar en este | estén al mando. 2
hijo/a 4 especificamente de | objetivo 2
temas con la
familia. 3
Se ha investigado las | A) familia tiene mas | C) padres y madres | D) No hay | E) equipo técnico | F) existe equipo | G) las | H) es posible pero | 21
posibles repercusiones del | conocimiento sobre | se turnan de la | impacto que pueda dar a | técnico 3 autoridades no | se requiere de
cancer los posibles efectos | misma manera para | ambiental 1 conocer a los estarian seguimiento. 2

de la enfermedad 3

el cuidado que

merece el nifio/a 3

familiares acerca de
lo que es Ia

enfermedad 3

dispuestas a
trabajar en este

objetivo 2
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B) familia tiene mas
informacién acerca
de los cuidados que
debe tener el

paciente 4

Se ha implementado | A) Padres y madres | C) empoderamiento | D) No hay | E) existe equipo | F) institucion | G) las | H) es posible y | 22
estrategias terapéuticas | encuentran de los padres y | impacto técnico 2 aumentan recursos | autoridades requiere
dentro del personal | tranquilidad acerca | madres para tener | ambiental 1 econdmicos 3 estarian seguimiento 2
multidisciplinario en el | de sustemores 3 el mejor cuidado dispuestas a
cuidado del paciente del paciente 4 trabajar 3

B) paciente v

familiares se

sienten optimistas

en la recuperacion

del paciente 4
Se han instituido | A) padres y madres | B) padres y madres | C) No  hay | D) no existe equipo | E) la institucion no | F) Las | G) es posible pero | 15
tratamientos que | tienen esperanzas | aportan econdémica | impacto técnico 1 cuenta con el | autoridades se requiere de
minimicen los efectos del | en la pronta | y emocionalmente | ambiental 1 recurso econoémico | estarian seguimiento de

tratamiento

recuperacion de su

hijo/a 4

para seguir el

tratamiento 3

1

dispuestas a

trabajar 3

profesionales que

estén al mando. 2

126




Se ha informado sobre la | A) familiares se | B) familiares se | C) No hay | D) Existe equipo | E) La institucion | F) las | G) es posible pero | 16
importancia de los cuidados | preparan fortalecen y | impacto técnico .1 cuenta con el | autoridades se requiere de
paliativos emocionalmente aceptan la | ambiental.1 recurso.2 estarian seguimiento de

para aceptar el | enfermedad.4 dispuestas a | profesionales que

estado en que se trabajar.2 estén al mando.2

encuentra el

paciente 4
Se han disminuido | A) niflos y nifios | C) padres y madres | D) No hay | E) no existe equipo | F) la institucién no | G) las | H) es posible pero | 19
sentimientos de | comparten buenas | se mantienen en | impacto técnico 1 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
culpabilidad en los nifios/as | relaciones con sus | una postura de no | ambiental 1 recurso econoémico. | estarian seguimiento de
ante la ruptura de las | padres aunque | causar dafios 1 dispuestas a | profesionales. 3
relaciones familiares estén separados. 4 emocionales en el trabajar en este

paciente 3 objetivo 2

B) padres y madres

mejoran los

vinculos familiares

con el paciente 4
Se  ha cambiado la | A) padres y madres | B) no aplica 1 C) No hay | D) no existe equipo | E) la institucion no | F) las | G) es posible pero | 15
percepcion de la | aceptan la impacto técnico 2 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
enfermedad como un | enfermedad % ambiental 1 recurso econoémico | estarian seguimiento 2
castigo aprenden a valorar 3 dispuestas a
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mas la vida 4 trabajar 2
Se han definido horarios | A) padresy madres | B) padres y madres | C) No  hay | D) no existe equipo | E) la institucion no | F) las | G) es posible pero
especificos de | se fortalecen vy | sienten la | impacto técnico 2 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
acompafiamiento a cada | crecen sus | necesidad de estar | ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento
uno de los padres. conocimientos juntos en el permitir este | dispuestas a

acerca de la | acompanamiento 4 objetivo trabajar

evolucion del

tratamiento con el

paciente 3
Se han creado nuevos | A) nifios y niflas | C) padres y madres | D) No hay | E) no existe equipo | F) la institucién no | G) las | H) es posible pero | 19
métodos de interaccién y | interaccionan con | se insertan de la | impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
dindmica posibles en el | los profesionales y | misma manera para | ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento 2
proceso del tratamiento sus familiares 2 poder ser participe permitir este | dispuestas a

de esas objetivo 2 trabajar 2

interacciones 4

B) padres y madres
se hacen participe
en el proceso del

tratamiento 3
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Se  han establecido | A) padres y madres | C) no aplical D) No hay | E) no existe equipo | F) la institucion no | G) las | H) es posible pero | 15
conexiones entre las | desahogan v impacto técnico 1 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
diferentes disciplinas para | cuentan que es lo ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento 2
tratar las diferentes | que les afecta e permitir este | dispuestas a
problematicas impiden seguir con objetivo 2 trabajar 1

el tratamiento de

sus hijos/as 3

B) nifios y nifias se

sienten protegidos

por sus familiares 4
Se ha transformado la | A) padres y madres | C) padresy madres | D) No hay | E) no existe equipo | F) la institucién no | G) las | H) es posible pero | 19
concepcidon de belleza en | sientes complacidos | fortalecen de Ila | impacto tecnico2 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
los nifios/as de ver la aceptacidon | misma manera para | ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento 2

fisica que sus | que sus hijos no permitir este | dispuestas a

hijos/as se dan por | decaigan en esa objetivo 2 trabajar 2

el cambio que les
ha provocado el

tratamiento 4

aceptacion.3
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B) nifios y nifios
valoran la belleza
intelectual mas que

la fisica 3

Se ha contrarrestado los | A) nifios y nifias se | C) no aplica 1 D) No hay | E) no existe equipo | F) la instituciéon no | G) las | H) es posible pero | 13
efectos secundarios del | sienten con ganas impacto técnico 1 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
tratamiento de seguir el ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento 1

tratamiento  para permitir este | dispuestas a

las pronta objetivo 1 trabajar 1

recuperacion 4

B) padres y madres

no interrumpen el

tratamiento 3
Se ha brindado informacién | A) familia tiene mas | B) padres y madres | C) No hay | D) equipo técnico | E) la institucion no | F) las | G) es posible pero | 16
pertinente  acerca  del | conocimiento sobre | se turnan de la | impacto que pueda dar a | cuenta con el | autoridades no | se requiere de
proceso de la enfermedad y | los posibles efectos | misma manera para | ambiental 1 conocer a los | recurso para | estarian seguimiento. 2
sus efectos. de laenfermedad4 | el cuidado que familiares acerca de | permitir este | dispuestas a

merece el nifio/a 2 lo que es la | objetivo2 trabajar en este

enfermedad 3

objetivo 2
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Se han fortificado los | A) padres y madres | C) padresy madres | D) No  hay | E) no existe equipo | F) la institucién no | G) las | H) es posible pero | 22
vinculos familiares tienen una mejor | interaccionan de la | impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
comunicacién en el | misma manera para | ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento. 2
hogar 3 mejorar las permitir este | dispuestas a
relaciones objetivo3 trabajar en este
familiares 4 objetivo 3
B) nifias y nifios
muestran confianza
y apertura con sus
padres y madres 3
Se han construido | A) padres y madres | B) Padres y madres | C) No hay | D) existe equipo | E) la institucion si | F) las | G) es posible pero | 23
procedimientos que | se reudnen con sus | llegan a un acuerdo | impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades se requiere de
faciliten el funcionamiento | hijos e interactian | que realizaran sus | ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento. 2
familiar entresi. 4 reuniones permitir este | dispuestas a
familiares 4 objetivo 2 trabajar en este

objetivo 3

B) Padres y Madres
afrontan los
problemas de

manera funcional .4
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Se ha logrado el equilibrio | A) nifos y niflas se | C) padres y madres | D) No  hay | E) no existe equipo | F) la institucién no | G) las | H) es posible pero | 22
familiar hacen valer por si | mantienen los roles | impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
solos. 3 y funciones de cada | ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento. 3
miembro de la permitir este | dispuestas a
familia 3 objetivo 3 trabajar en este
objetivo 2
B) padres y madres
permiten que sus
hijos sean
autosuficientes 4
Se ha fortalecido el vinculo | A) padre y madre | C) padres y madres | D) No  hay | E) no existe equipo | F) la institucién no | G) las | H) es posible pero | 23
de amistad entre el padre y | mantienen buena | establecen horarios | impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
la madre del nifio/a con | comunicacién para | para mantenerse en | ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento. 2
cancer enfrentar la | el cuidado de su permitir este | dispuestas a
enfermedad de su | hijo/a4 objetivo 3 trabajar en este

hijo/a 3

objetivo 3

B) nifios y nifios
mantienen una
actitud positiva
para continuar con

su tratamiento 4
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Se ha incrementado la | A. Nifos, nifias y | D.Padreymadrese | F. No existe | G. Si existe equipo | H. La institucién no | I. No se cuenta | J. Fortalece la | 28
participacion de toda la | adolescentes no se | comprometen por | impacto técnico que | cuenta con el apoyo | con el apoyo de | organizacion
familia en el tratamiento sienten solos. 4 igual en el proceso | ambiental.1 posibilite la | financiero para | la autoridades.2 | familiar, tanto en el
de recuperacién.4 participacion.2 mantenerlo a largo hogar, como dentro
plazo.1 del hopsital.3
B. Familia se siente | E. Empoderamiento
mas comprometida | del padre vy |la
y unida en el | madre en el
proceso de | tratamiento.4
recuperacion.4
Nifios, nifas vy | 8 1 2 1 1 3
adolescentes tienen
mejor
afrontamiento a la
enfermedad.4 12
Se han instaurado sesiones | A) Padres y madres | B) empoderamiento | C) No hay | D) existe equipo | E) institucion | F) las | G) es posible y | 24
terapéuticas con los demas | encuentran de los padres y | impacto técnico 2 aumentan recursos | autoridades requiere
familiares del paciente tranquilidad acerca | madres para tener | ambiental3 econdmicos 3 estarian seguimiento 2

de sus temores 4

el mejor cuidado

dispuestas a
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del paciente 4

trabajar 2

B) Paciente v
Familiares mejoran
su calidad de vida al
lograr equilibrio

emocional.4

Se han disminuido los | A) padresy madres | B) no aplica 1 C) No hay | D) no existe equipo | E) la institucién no | F) las | G) es posible pero | 17
conflictos familiares mantienen buenas impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
relaciones. 4 ambiental 2 recurso para | estarian seguimiento. 2
permitir este | dispuestas a
objetivo 2 trabajar en este
objetivo 3
Se han alcanzado cambios | A) padresy madres | B) padresy madres | C) No  hay | D) no existe equipo | E) la institucién no | F) las | G) es posible pero | 20
positivos dentro de la | fortalecen sus | se proponen | impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
dindmica familiar vinculos familiares | objetivos de la | ambiental 3 recurso para | estarian seguimiento. 2
4 misma manera para permitir este | dispuestas a
poder apoyar en la objetivo 2 trabajar en este

mejoria de su hijo/a

objetivo 2
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Se ha disminuido la tasa de | A) padres y madres | B) padres y madres | D) No hay | E) no existe equipo | F) la institucién no | G) las | H) es posible pero | 17
desempleo en las/os | se ha preocupado | se comparten los | impacto técnico 2 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
madres/padres de los | por conseguir un | gastos?2 ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento. 2
pacientes con cancer. trabajo para permitir este | dispuestas a
aportar objetivo 3 trabajar en este
econdmicamente objetivo 3
en el tratamiento
de su hijo/a 4
Se ha gestionado procesos | A) padres y madres | B) no aplica 1 D) No hay | E) no existe equipo | F) la institucion no | G) las | H) es posible pero | 17
que incurran en la | se ayudan con los impacto técnico 3 cuenta con el | autoridades no | se requiere de
disminucién  del  gasto | bonos que reciben ambiental 1 recurso para | estarian seguimiento. 2
medico 4 permitir este | dispuestas a
objetivo 3 trabajar en este
objetivo 3
Se han fomentado politicas | A. Familiares | B. Padre y Madre | C. No existe | D. Se cuenta con el | E. La institucion no | F. No se cuenta | G. Es posible si | 11
de ahorro y priorizacién de | cuentan con una | aportan impacto equipo técnico.2 cuenta con los | con el apoyo de | existe el equipo de
las necesidades en wuna | cultura de ahorro | econdmicamente al | ambiental.1 recursos las apoyo necesario.2

familia

mas acorde a la

tratamiento.2

financieros.1

autoridades.1
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situacion.2

Se ha innovado formas | A. Familiares | B. Padre y Madre | C. No existe | D. Se cuenta con el | E. La institucion no | F. No se cuenta | G. Es posible si | 11
alternas de ingreso | buscan nuevas | intervienen en el | impacto equipo técnico.2 cuenta con los | con el apoyo de | existe el equipo de
econdémico familiar formas de | desarrollo ambiental.1 recursos las apoyo necesario.2
produccién y | econdémico economicos.1 autoridades.1
sostenibilidad  del | familiar.2
tratamiento.2
Se han disipado el temor | A. El paciente y los | D. Padrey madrese | E. No existe | F. Si este equipo | G. La institucién no | H. No se cuenta | I. Es posible pero | 21
del padre/madre a las | familiares fortalecen en el | impacto técnico.2 cuenta con los | con el apoyo de | necesita
complicaciones de los | encuentran proceso del | ambiental.l recursos las seguimiento.2

tratamientos

serenidad ante las
posibles

contingencias.3

tratamiento.4

econdmicos.1

autoridades.1

B. Pacientes y
Familiares se
encuentran mas
optimistas ante el
proceso del

tratamiento.3
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C. Familiares
transmiten

confianza al
paciente en el
proceso del

tratamiento.4

Se han implementado | A. Familiares | C. No aplical D. No aplical E. No existe equipo | F. La instituciéon no | G. Las | H. Es posible pero | 12
diferentes enfoques de | poseen visidn mas técnico.1 cuenta con los | autoridades no | necesita
sanacidn al tratamiento amplia sobre las recursos estarian seguimiento.2

diferentes economicos.1 dispuestas.1

alternativas de

tratamiento.3

B. Familiares

encuentran

tranquilidad al

tener mas

oportunidades  al

diagndstico.2
Se ha exaltado la capacidad | A. Padres y Madres | D. Empoderamiento | E. No existe | F. Si existe equipo | G. La institucién no | H. Las | I. Fortalece las | 20
del padre/madre en el | se sienten capaces | del Padre/Madre en | impacto técnico.1 cuenta con los | autoridades de | relaciones de nifios,
proceso del cuidado del | de cuidar a sus | el proceso del | ambiental.l recursos la institucién no | nifias y
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nifio/a

hijos/as .3

tratamiento.4

econdmicos.1

estarian
dispuestas a
cumplir este

objetivo.1

adolescentes

sus padres.2

con

B. Padres y Madres
se sienten
empoderados en su

rol de cuidador.4

C. Padres y Madres
encuentran mas
equilibrio
emocional en sus

vidas.3

Se han

modificado

creencias familiares sobre

una muerte

frente al cancer

inevitable

A.  Familiares vy
pacientes se sientes
mas positivos
respecto a la

enfermedad.3

D. No aplica.1

E. No aplical

F. El equipo técnico
maneja la tematica
y puede disefar
procesos

metodoldgicos.2

G. La institucion no

cuenta con
recursos

econdmicos.1

los

I Los
beneficiarios
estan
interesados en

este objetivo.1

J. Positiviza

la

percepcion negativa

de ver

enfermedad.2

la

21
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B. Familiares vy
pacientes se
encuentran mas
enfocados en el
proceso de

recuperacion.3

H. Los beneficios
son mayores que

los costos.1

J. Familias obtienen
un nuevo enfoque
sobre |

enfermedad.2

C. Nifos, nifias y
adolescentes se
encuentran mas
confiados al

tratamiento.4

Se ha empoderado la | A. Padre y Madre | B. No aplica.l E. No aplical F. El equipo técnico | G. La institucién no | F. No se cuenta | G. Es posible si | 13
participaciéon de ambos | comprometidos en maneja la temdtica | cuenta con los | con el apoyo de | existe el equipo de
padres en el proceso de la | el proceso  del y puede disefar | recursos las apoyo necesario.2
enfermedad tratamiento.4 procesos econdmicos.1 autoridades.1

metodoldgicos.3
Se ha desarrollado politicas | A. Familiares | B. No aplica.l C. No existe | D. No se cuenta con | E. La institucion no | F. No se cuenta | G. No es factible.1 8
qgue permitan cubrir gastos | encuentran un impacto el equipo técnico.1 estd dispuesta a | con el apoyo de
de  movilizacién  entre | soporte econdmico ambiental.1 cubrir estos rubros | las

provincias.

por parte de las

autoridades.2

de movilizacién.1

autoridades.1
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Se ha implementado | A. Familiares | B. No aplica.1l C. No existe | D. No se cuenta con | E. La institucion no | F. No se cuenta | G. No es factible.1 9
nuevos métodos de | encuentran un impacto el equipo técnico.1 esta dispuesta a | con el apoyo de
movilizacion de la | medio mas facil de ambiental.1 cubrir estos rubros | las
institucién. poder de movilizacion.1 autoridades.1
transportarse.3
Se han desarrollado | A. Familiares se | B. No aplica.l C. No existe | D. Existe la | E. La institucion si | F. Las | G. Si es posible y | 21
proyectos de asilos para los | encuentran mas impacto infraestructuray los | cuenta con los | autoridades si | sus construccién se
familiares dentro de la | cerca de sus ambiental.1 técnicos para su | recursos estarian mantendria en el
institucion. hijos/as.3 realizacion.2 economicos.2 dispuestas a | tiempo por la
cumplir este | demanda que
objetivo.2 posee.4
B. Familiares

encuentran un lugar
donde dormir sin
tener que Vviajar

grandes distancias.3

C. Familiares
encuentran
comodidad y
seguridad.3
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Se ha informado | A. Familiares y | C. Empoderamiento | C. No existe | D. Si existe en la | E. La institucion si | F. Las | G. Una induccion | 21
adecuadamente a | pacientes se | de la madre en el | impacto Institucidn el | esta interesada en | autoridades si | adecuada mejora la
familiares v paciente | encuentran cuidado de su | ambiental.l equipo técnico.2 este objetivo.2 estarian percepcion sobre la
respecto a la enfermedad actualizados sobre | hijo/a.4 dispuestas a | enfermedad a

el proceso de la apoyar para el | través del

enfermedad.3 cumplimiento tratamiento.3

del objetivo.2

B. Familiares vy

personal de salud

mantienen mejores

relaciones.4
Se han implementado | A. Familiares y | D. Fortalecimiento | F. No existe | G. Si existe equipo | H. La instituciéon | J. Si existe la | I. Es posible pero | 35
programas integrales de | paciente de la autoestima en | impacto técnico que pueda | cuenta con los | posibilidad de | necesita
intervencion psicosocial a | encuentran el | nifias y madres de | ambiental.1l implementar recursos ayuda por parte | seguimiento.2
familiares y pacientes con | apoyo necesario | familia.4 procesos de | economicos.2 de las
cancer. para el intervencion autoridades.2

enfrentamiento de

la enfermedad.4

psicosocial.2

B. Familiares vy
pacientes obtienen

ayuda  emocional

E. Empoderamiento
del padre vy la

madre en el

I. La institucién no
estda interesada en

poner a trabajar a
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para enfrentar las

tratamiento.4

sus técnicos en este

crisis.4 objetivo.2

C. Familiares vy

Pacientes

encuentran

tranquilidad v

estabilidad

emocional y

mental.4

D. Fortalecimiento

de la autonomia en

los cuidadores.4
Se  ha promovido Ila | A. Se atiende a la | D. Madres se | E.No aplica.1l F. Si existe equipo | H. La institucion | J. Si existe la | K. Es posible pero | 27
implementacion de un | enfermedad en | sienten fortalecidas técnico.2 cuenta con los | posibilidad de | necesita
modelo biopsicosocial para | todos las | en todas sus recursos para | ayuda por parte | seguimiento.2
la atencion integral de | dimensiones que | dimensiones.4 apoyar este | de las
pacientes y familiares afecta a la familia.4 objetivo.2 autoridades.2
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B. Familiares vy
pacientes son
atendidos

integralmente.4

G. Trabajadoras/as
Sociales intervienen
mayormente en
procesos

administartivos.1

I. La institucion esta
interesada en otras

areas.1

C. Este modelo
responde a la teoria
sistémica que
abarca todos los
contextos del ser

humano.4

Se han implementado
procesos de comunicacidn
mas eficientes entre
familiares y el personal de

salud

A. La comunicacién
es vital en el
proceso del
tratamiento de la

enfermedad.3

D. La comunicacion
genera la confianza
y el
empoderamiento

de la mujer en el

tratamiento.4

E. No aplica.1

F. Si existe equipo
técnico que cumpla

con este objetivo.2

G. La institucidn si
cuenta con los
recursos para su

realizacion.2

H. Si existe la
posibilidad de
ayuda por parte
de las

autoridades.2

I. Fortalece |las
relaciones humanas
entre profesionales

y familiares.3

B. Familiares se
sienten mas
seguros con

profesionales  con

J. Es posible pero
necesita

seguimiento.1

24
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los que puedan

comunicarse.3

C. Los familiares y el
equipo de salud
crean vinculos de

confianza.3

Se han creado programas
de soporte adicional a las

familias con mayor riesgo

A.  Familias de | D. Mujeres | E. No aplica.l F. Si existe la red | G. La institucion | H. Si existe la | I. Mejora la calidad
cuidado  paliativo | encuentran el técnica que brinde | cuenta con los | posibilidad de | de vida de los
encuentran mayor | soporte necesario apoyo emocional | recursos para | ayuda por parte | familiares.4
pazy tranquilidad.4 | para superar las en los cuidados | cumplir este | de las

crisis.3 paliativos.3 objetivo.2 autoridades.2
B. Se asegura una J. Mejora la
mejor calidad de capacidad de

vida en la transiciéon

del futuro duelo.4

afrontar las crisis.4

C. Se reduce el
impacto emocional
y traumatico que

ocasiona la pérdida

31
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de un ser querido.4

Se ha
importancia del

interdisciplinario

fomentado la

trabajo

A. Personal trabaja
conjuntamente
para resolver las
diversas
problematicas que
afectan en el

tratamiento.3

E. Empoderamiento
de Trabajo Social en
el area
propiamente de

salud.3

F. No existe
impacto
ambiental.1

G. Si existe el

equipo tecnico.2

H. La institucion
cuenta con el apoyo
financiero para
mantenerlo a largo

plazo.3

. Las
autoridades no
estan

interesadas en

este objetivo.1

J. Es posible pero
necesita

seguimiento.2

B. Tratamiento mas
integral y especifico
acorde a las

necesidades de los

pacientes y
familiares.4
Comunicacion y
apoyo entre el
personal.2

25
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D. Conformacion de
redes

interdisciplinarias

que permitan
agilizar los
procesos.4

Se ha brindado apoyo

espiritual y biopsicosial a
los pacientes y sus familias
durante todo el proceso de

la enfermedad.

A.  Familiares vy
pacientes se
encuentran
fortalecidos
emocionalmente
ante

cualquier

eventualidad.4

C. No aplica.1

D. No aplica.1

E. Si existe equipo

técnico.4

F. La
cuenta
recursos

hacerlo.3

institucion
con los
para

G.
autoridades
podrian
dispuesta

apoyar.3

Las

estar

a

H. Es posible pero
necesita

seguimiento.l

B. Familiares vy
pacientes se sienten
mas confiados y
optimistas ante el

tratamiento.4

21
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Se ha establecido Ia
retroalimentacion diaria a
pacientes y familiares sobre
el tratamientos y sus

efectos

A.  Familiares se
encuentran mas
informados acerca

de la enfermedad.3

D. No aplica.1

E. No aplica.1

D. Si existe en
Institucidn

equipo técnico.2

la

el

E. La institucion si
cuenta con los
recursos para su

realizacion.2

F. Las
autoridades  si
estarian
dispuestas a
apoyar para el
cumplimiento

del objetivo.2

G. Familias  se
empoderan en el
proceso de la

enfermedad.4

B. Familiares saben
que tiene que hacer
en momentos que
se presenten las

crisis.3

C. Familiares se
sienten mas
comprometidos e
importantes en el
proceso del

tratamiento.3

21
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Se ha promovido actitudes | A.  Familiares y | D. No aplica.1 E. No aplica.1 F. Si existe el | G. La institucion | H. Si existe la | I. Es posible pero | 20
de acogimiento por parte | Pacientes confian y equipo técnico.2 cuenta con los | posibilidad de | necesita
del equipo médico hacia la | se sienten seguros recursos para | ayuda por parte | seguimiento.2
enfermedad en el proceso. 3 cumplir este | de las
objetivo.2 autoridades.2

B. Nifios/as y

adolescentes

sienten afecto por

el personal de

salud.3

C. Se crean vinculos

de confianza entre

las familias y el

personal tecnico.4
Se  ha promovido la | A. Equipo Técnico | C. No aplica.l D. No aplica.1 E. Si existe equipo | F. La institucién no | G. Las | H. No es factible.1 14

instauracion de un
procesos de seguimiento a
pacientes que abandonen

el tratamiento

mas comprometido
en los procesos de
recuperacion de los

pacientes.3

técnico.2

estd interesada en
el cumplimiento de

este objetivo.1

autoridades no
estarian

dispuestas.1
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B. Fomento del
interés del personal
de salud por las
implicaciones v
reacciones de la
familia  hacia el

tratamiento.4

Se ha promovido el | A. Familiares vy | B. Mayor | C. No aplica.1 E. Si existe equipo | F. La institucion | G. Las | H. Es posible pero | 19
fortalecimiento de las | pacientes se sienten | participacion de la técnico.2 cuenta con los | autoridades si | necesita
relaciones de confianza | mas confiados e | madre en el recursos para | estarian seguimiento.2
entre el personal sanitarioy | importantes en el | proceso del hacerlo.3 dispuestas.3
familiares del paciente proceso del | tratamiento.4

tratamiento4
Se ha promovido modificar | A. Familiares no se | C. No aplica.l D. No aplica.1 E. Si existe equipo | F. La instituciéon | G. Las | h. La institucion | 15
los procesos hacia unos | sienten presionados técnico.2 cuenta con los | autoridades no | esta en
mas agiles y eficientes. por la dificil tarea recursos para | estarian posibilidades de

de los tramites.3 hacerlo.2 dispuestas.1 aportar medios.2

B. Familiares
pueden enfocarse
en otros asuntos

que también los
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afecte.3

Se ha modificado la | A. Trabajadoras/es | C. Empoderamiento | D. No aplica.1 E. Si existe equipo | F. La institucidon no | G. Las | h. Es posible pero | 19
concepcién del rol del | sociales cumplen | de las/os técnico.2 cuenta con los | autoridades no | necesita
Trabajo Social en la | con sus funciones | Trabajadoras/es recursos para | estarian seguimiento.2
institucion. acorde a su | sociales en la apoyar este | dispuestas

verdadero rol.4 institucion.4 objetivo.1 ayudar.1

B. Trabajadoras/es

sociales intervienen

profesionalmente

desde lo

terapéutico.4
Se ha promovido la | A. Trabajadoras/es | C. Empoderamiento | D. No aplica.l E. Si existe equipo | F. La institucién no | G. Las | h. Es posible pero | 17

participacion del Dpto. De
Trabajo Social a procesos
terapéuticos e

interventivos

sociales  cumplen
con sus funciones
acorde a su

verdadero rol.3

de las/os
Trabajadoras/es
sociales en la

institucion.4

técnico.2

cuenta con los
recursos para
apoyar este
objetivo.1

autoridades no
estarian
dispuestas

ayudar.1

necesita

seguimiento.2

B. Familiares vy
pacientes obtienen

un diferente
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enfoque acerca del

Trabajo Social.3

Se ha promovido la | A. Promueve la | C. Empoderamiento | D. No aplica.l E. Si existe equipo | F. La institucidon no | G. Las | h. Es posible pero | 21
adquisicion de un modelo | potencializacion de | de la madre. 4 técnico.4 cuenta con los | autoridades no | necesita
asistencial centrado en las | las capacidades de recursos para | estarian seguimiento.2
capacidades del ser | los familiares y el cumplir este | dispuestas.1
humano paciente.4 objetivo.1

B. Familiares

encuentran

distintas  maneras

de sobreponerse al

dolor.4
Se ha promulgado una | A. Familiares y | D.No aplica.1l E. No aplica.1 F. Si existe equipo | G. La instituciéon no | H. Las | i. Es posible pero | 21

cultura de exigibilidad vy

retribucién de derechos

pacientes
empoderados en la
exigencia de sus

derechos.3

técnico.2

cuenta con los
recursos para
cumplir este
objetivo.1

autoridades  si
estarian

dispuestas a
cooperar  con

este objetivo.4

necesita

seguimiento.2
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B. Familiares se
sientes seguros y
confiados al exigir

sus derechos.4

C. Permite difundir
derechos para que
los puedan exigir en

el futuro. 3
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Tabla # 6

Matriz de variables y cédigos

VARIABLES

CcODIGO

INSTRUMENTOS

Costumbres del grupo
familiar

Actividades que realiza el grupo familiar

Actividades que realizaba el nifio/a y adolescente

Entrevistas

Precepciones de los
roles familiares

Roles que desempefian el hombre y la mujer

Espacios para el desempefio de su rol

Entrevistas

Autonomia

Capacidad de decir lo que siente y desea

Numero de veces que pide por su madre/padre

Reacciones frente a la soledad

Organizacién familiar

Jerarquia existente

Persona que toma las decisiones

Formas en que se toma las decisiones

Sobre qué temas decide cada integrante

Responsable del cuidado de los hijos/as

Reacciones de los hermanos frente al diagnostico

Espacios vitales

Percepciones del nifio/a y adolescente sobre qué piensa de
él/ella su comunidad.

Percepciones del nifio/a y adolescente sobre qué piensa de
él/ella su sobre su colegio/escuela

Trato de los docentes

Entrevistasy
Talleres

Percepcidn de si mismo frente al tratamiento

Entrevistas 'y

Autoestima Conocimiento acerca de su enfermedad
Talleres
emociones frente a la enfermedad
Seguridad capacidad de resolucion de problemas Entrevistas y
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confianza en si mismo

confianza en sus padres/amigos

Humor

Capacidad de socializacién que presenta

numero de sonrisas diarias

Tipo de respuesta a situaciones de juego y recreacion

Talleres
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Tabla# 7

Guia de preguntas

. J
UNIVERSIDAD CATOLICA
D SANTIAGO DE GUAYAQUIL
Facultad de Jurisprudencia
Carrera de Trabajo Social y Desarrollo Humano
Vil Ciclo

Guia de Entrevista

Informacion del entrevistado

Nombres: Apellidos:
Edad: Estado Civil: Fecha:
1. ¢Cuales fueron tus inquietudes y miedos cuando supiste del diagnostico?
2. ¢sabes lo que le pasa a tu cuerpo? ;Quién te ha explicado?
3. ¢Qué es lo que mas extrafas al estar aqui en el Hospital?
4. ¢Quiénes son las personas que siempre te estan acompanando?
5. ¢Sientes temor de expresar lo que sientes con tus papis? ¢en qué momento lo

sientes?

¢ Qué clases de juego te gusta jugar? ;en la escuela cuantos amigos tenias? En el
hospital, ¢ Cuantos amigos has hecho?

¢te gusta que te visiten?

¢ Qué es lo primero que haras cuando salgas del hospital?

¢ Cémo se siente su hijo/a todos los dias al acudir o quedarse ingresado largo

tiempo en el hospital? ¢cudles son sus motivaciones?
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*
UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
Facultad de Jurisprudencia
Carrera de Trabajo Social y Desarrollo Humano
Vil Ciclo

Guia de Entrevista

Informacion del entrevistado

Nombres: Apellidos:

Edad:__ .

10.

_ Estado Civil: Fecha:

¢ Cudles fueron sus inquietudes y miedos cuando supieron del diagnostico?

¢ Cual fue la reaccion de su hijo/a al enterarse del diagnéstico?

¢Qué tipo de comunicacién ha tenido con el equipe de salud? ;con quién tiene
mas relacion?

¢ qué dificultades se han presentado al momento de cuidar a su hijo/a?

¢ qué emaciones enfrentan todos los dias el tener que enfrentarse a situaciones de
este tipo?

g,d)uiénes son las personas que siempre la estan acompanando en el proceso de
tratamiento?

:Como se han sentido después de comunicarse con los diferentes profesionales
del area? ¢le han ayudado a calmar sus inquietudes?

¢ Cuadl fue o siegue siendo su maximo apoyo moral cuando sucedio el evento?

¢ Como se siente su hijo/a todos los dias al acudir o quedarse ingresado largo
tiempo en el hospital? ;cudles son sus motivaciones?

¢Su hijo/a presenta episodios de depresion? jqué las causan? ¢qué explicaciones
le brindan a su hijo/a cuando las presentan?
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Grafico# 1

Organigrama de Solca
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Anexo No. 7 Fujograma
Fecha: Abril 2014
Elaborado: Marlene & Roxana



Grafico # 3

Arbol de problemas

e

Grafico#1
Arbol de Problemas
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Fuente: Escartin, M., & Acin, P. (s.f.). www.boloncol.com. el de 2012, de Tr paliativo del paciente o boloncol i ¥ ,_pdf=18id=1
er .

Esper-Rueda, J. (2011). Cuidados paliativos en pacientes con cancer. . Revista de los estudiantes de medicina de la Universidad Industrial de Santand
Ibafiez, E., & Baquero, A. (2009). Beneficio del apoyo psicosocial a la calidad de vida de nifios y nifias enfermos de cancer: Una revision i

cualitativa. Revista Colombiana de ia.

Suarez, A., Guzmén, C., Villa, B., & Gamboa, O. (2011). Abandono del tratamiento: una causa de muerte evitable en el nifio con cancer. Revista Colombiana Cancerologia.

Elaborado por: Roxana

Leon y Marlene Mantilla

Fecha: 07 de noviembre del 2012
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Induccion inadecuada a familiares y paciente respecto Inexistencia de programas de ntervencion psicosocial a
2 la enfermeda familiares y pacientes con cancer.

Atencion exclusivamente biologista que excluye aspectos
psicosocialesy espirituales del paciente

/ N

Desinformacion sobre tratamientos
nvasivos y su efecto:

Inexistencia de programas e soporte adicional

Los pacientes ocultan con gran frecuencia que estan en
tratamientos alternativos p o a las familias con mayor riesgo

médicos

Inadecuado seguimiento a pacientes que
abandonan el tratamiento

Actitudes de desinteres por parte del
equipo médico hacia la enfermedad

Débil relacion de confianza entre el personal
sanitario y familiares del paciente

Indiferencia del personal técnico en recolectar esfuerzos para
preservar la calidad de vida durante el tratamiento

Cultura burocratica en el hospoital

Desavalorizacion del rol de Trabajo
Social en la instituicién

Comodidad de parte de Trabajo
Social por el rol designado

Cultura de asistencialismo y
beneficecncia en la institucion

Método implementada no es integraly holistica para
responder a las demandas del tratamiento y sus
repercusiones en los pacientes y familiares
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Grafico#5

Arbol de Objetivos
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Ibafiez, E., & Baguero, A. (2009). Beneficio delapoyo psicosocial a la calidad de vida de nifiosy ni

as enfermos de cancer: Una revision

http://www.boloncol.com/index2.php?option=com_content&do_pdf=1&id=105

. Revista C iana de

Suarez, A., Guzman, C., Villa, B., & Gamboa, O. (2011). Abandono del tratamiento: una causade muerte evitable en el nifio con cancer. Revista Colombiana Cancerologia.

Elaborado por: RoxanaLeony Marlene Mantilla
Fecha: 07 de noviembre del 2012
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Grafico# 6

Diagrama de estrategias

1.1. Se ha promulgado entre sus grupos de
pares el respetoyla comprensidn hacia
nifios/asy adoslescentes con cancer.

1.2. Se han fortalecido mecanismos de
resilenciaen nifios, ninasy adolescentes con
diagndstico de cancer

1.3. Se haimplementado estrategias
terapeuticas dentro del personal
multidisciplinario en el cuidado del paciente.
1.4. Se haintegrado al proceso del tratamiento
alosgrupos de paresdel nifio/a con cancer.
1.5. Se han llevado procesos de intervencién
enlas familiasy pacientesacercadela
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2.1. Se han desarrollado vinculos familiares
porsitivos.

2.2. Se ha fortalecido los roles parentofiliales

2.3. Se haincididoenlos procesos de
adaptabilidad familiar

2.4. Se ha potencido los procesos de
autorganizacién familiar

2.5. Se haincrementado la participacién de todala
famiiliaen el tratamiento

2.6 . Se hn disminuido los episodios de estresy
ansiedad de los familiares a causa del tratamiento.

3.1. Se han implementado procesos de comunicacion mas
eficientes entre familiaresy el personal de salud

3.2. Se han implemetado programasintegrales de
intervencidn psicosocial afamiliaresy pacientes con cancer.
3.3. Se han creado programas de soporte adicional a las
familias con mayorriesgo

3.4. Se ha fomentado laimportanciadel trabajo
interdisciplinario.

3.5. Se ha brindado apoyo espiritual y biopsicosial alos
pacientesy sus familias durante todo el proceso de la
enfermedad.

Fuente: Arbol de Obejtivos
Elaborado por: Roxana Leon & Marlene Mantilla
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