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1. Fasel - Ver

1.1.  Contextualizacion y Narrativa

Segun (Juliao, 2011)La presente fase tiene que ver con el recorrido desde la memoria del
proceso de la practica social o profesional que incluye, las descripciones o caracteristicas de
la agencia, el proceso metodoldgico, los hallazgos y sus construcciones conceptuales, por
tal motivo a continuacion se presenta el estudio institucional de Fundacién Alianza de Vida

FUNAVID donde se realizé la préctica profesional en el segundo semestre del afio 2014,

1.1.1 Estudio Institucional de la Agencia

Mision

Brindar atencion a nifios, nifias y adolescentes con diagnostico de cancer y a sus
familias en los aspectos: fisico, emocional, espiritual y econdémico; contribuyendo a
mejorar la calidad de vida durante el proceso de su enfermedad hasta su curacion o en
otros casos menos afortunados hasta su deceso. Trabajamos apoyados en la fe, el amor y la
esperanza para fortalecer el estado animico y mejorar la respuesta a los tratamientos
convencionales mediante terapias complementarias y actividades lddico-recreativas,

educativas, deportivas y culturales.
Vision

La Fundacion Alianza de Vida “FUNAVID”, sera el primer centro integral de apoyo
a nifios, nifias y adolescentes con cancer y a sus familias, reconocida nacional e
internacionalmente como una Fundacion lider en Colombia, pionera en la implementacion
de terapias complementarias como una herramienta articulada al tratamiento convencional

y en el fortalecimiento del estado animico, con un espacio apropiado para tal propdsito.



Obijetivos Institucionales

e Conformar un equipo a nivel administrativo, psicosocial, de terapeutas
complementarios, patrocinadores y voluntarios para dar cumplimiento a la mision
de la Fundacion.

e Adquirir la sede (FUNAVID) para brindar atencion integral a las nifias, nifios y
adolescentes con diagndstico de cancer y sus familias.

e Dar amor, esperanza y ayudar e incentivar los cuidados que necesitan los nifios para
sobrellevar la enfermedad de una manera tranquila, divertida y acompariada.

e Realizar alianzas estratégicas con diferentes entidades comprometidas en mejorar la
calidad de vida de las nifias, nifios y adolescentes con diagnéstico de cancer.

¢ Difundir la problematica del cancer infantil, a través de medios de comunicacion.

Politica Social Institucional

Funavid es una entidad sin animo de lucro la cual no cuenta con recursos propios,
siempre ha recibido el apoyo de otras entidades y personas que se han interesado con el
objeto social de la Fundacién.

La poblaciéon beneficiaria de los servicios ofrecidos por la Fundacién son nifias,
nifios y adolescentes con diagndstico de cancer en situacion de vulnerabilidad social, puesto
que las condiciones de vida en las que se encuentran afectan de manera negativa su
desarrollo humano, que pertenezcan al régimen subsidiado de salud, algunos estan en
situacion de desplazamiento, se encuentran en estratos socioeconémicos 1, 2, 3;y a

quienes el tratamiento se realice en el Municipio de Medellin y sus alrededores.

El objeto social de la Fundacion Alianza de Vida es brindar apoyo integral a la
poblacién mencionada para mejorar su estado animico y psicologico, por medio de terapias
complementarias articuladas al tratamiento convencional con el fin de mejorar su calidad de

vida.



La Fundacion alianza de vida le apunta al cumplimiento de las siguientes normas o

politicas publicas:

Al objetivo del milenio N °4 Reducir La Mortalidad de los Nifios Menores de 5

Afos el cual tiene como meta Reducir en dos terceras partes, entre 1990 y 2015.

Al Plan Decenal para el Control del Cancer 2012-2021 Colombia, con el cual se
plantean intervenciones oportunas, certeras y coordinadas para reducir la incidencia,
mortalidad y discapacidad, asi como mejorar la calidad de vida de nifios y adultos que

tienen la enfermedad.

De igual manera a la ley 1388 la cual busca disminuir de manera significativa, la
tasa de mortalidad por cancer en los nifios y personas menores de 18 afios, a través de la
garantia por parte de los actores de la seguridad social en salud, de todos los servicios que
requieren para su deteccion temprana y tratamiento integral, aplicacion de protocolos y
guias de atencion estandarizados y con la infraestructura, dotacion, recurso humano y

tecnologia requerida, en Centros Especializados habilitados para tal fin.

También la Resolucién 2225 de Agosto 9 de 2012, por la cual se nombran a los
representantes de las Empresas Administradoras de Planes de Beneficios, EAPB,
Instituciones prestadoras de servicios de salud, IPS, Organizaciones sin Animo de Lucro y

Fundaciones, a los padres de familia en el Consejo nacional asesor de Cancer Infantil.

Ademas del protocolo nacional de vigilancia en salud publica en cancer infantil y

leucemias entre otros.
Obijeto social de la Fundacion:

1. Planificar y ejecutar estrategias y programas de prevencién, formacién, orientacion
y centros de atencion a los nifios con diagnostico de cancer y sus familias, que
reciban un tratamiento humanizado y una reinsercion facilitadora después del
tratamiento, para cual podra crear centros de alojamiento temporal, desarrollo de

apoyo psicoldgico.



2. Realizar actividades ludicas, recreativas y de esparcimiento tanto al nifio con cancer
y su nucleo familiar, que les permita disminuir el aislamiento y el stress durante el
proceso y llevar una vida normal con calidad, fomentando su creatividad.

3. Promover e implementar de manera propia, mediante convenios y/o asociaciones la
implementacidn de tratamientos alternativos en el nifio con diagnostico de cancer ,
tales como equino terapia, hidroterapia, aromaterapia entre otros que mejoren el
equilibrio y desarrollo de la capacidad comunicativa para enfrentar situaciones
dificiles en su tratamiento convencional, como la quimioterapia y otras medidas de
choque.

4. Patrocinar y promover conferencias, talleres, trabajo social de grupo que concientice
a los familiares acerca de los procedimientos del nifio con cancer y que permita
tener un apoyo psicosocial al nacleo familiar.

5. Sugerir proyectos de leyes en las que se ofrezca una mejor atencion de
enfermedades graves o terminales, asi como exenciones tributarias para importacion
de suministros, medicamentos y equipos que se utilicen en la prevencion y
tratamiento de estas.

6. Vincular de manera voluntaria grandes lideres de la FUERZAS ARMADAS para
que mediante convenios y/o tareas de apoyo se logre beneficio a nifios, nifias y
adolescentes con diagnéstico de cancer y sus familias en atencion a estas
problematicas en asocio de sus proveedores y patrocinadores brindandoles mas

oportunidad a estos de hacer realidad sus suefios, mejorando su estado animico.

Politica Consecucién de Recursos

Fundacion Alianza de Vida FUNAVID dentro de su politica institucional presenta
una politica de captacion de recursos acorde con la mision, vision, principios y valores de

la entidad y con las leyes y reglamentos aplicables.

1. La Fundacion en la actividad de obtencion de fondos actia con honestidad,

equidad, integridad y franqueza.



2. La Fundacién Alianza de Vida podra recibir donaciones de personas naturales y
juridicas, nacionales o extranjeras, publicas o privadas con o sin fines de lucro ademés
podré realizar colectas publicos, eventos sociales, etc. Todo tipo de apto tendiente a la
recaudacion de fondos a su vez podra realizar todas aquellas actividades de salud y
educacion culturales y recreativas de investigacion cientifica o tecnologica y de desarrollo

social que tengan como prioridad el interés de la comunidad en lo pertinente.

3. La Fundacion facilita a los donantes informacién completa y oportuna sobre la

manera en que utiliza sus fondos.

4. La Fundacion destina todos los fondos que se recaudan a la finalidad para la cual

se obtuvieron, dentro de un plazo razonable.

7. Solicitar ayuda ya sea en efectivo o en especie a los miembros de las Fuerzas
Armadas de Colombia, figuras publicas, artistas, programadoras de television, y demas
personas de alto reconocimiento social, para el cumplimiento de metas especificas tales
como el fomentar encuentros que generen alegria o satisfaccion en el nifio con diagnoéstico
de céncer se considera de gran importancia obtener la contribucién del Gobierno Nacional,
Departamental , Municipal, la ayuda de instituciones internacionales de paises amigos

comprometidos a solucionar y/o mejorar esta problematica.

8. La Fundacion pone periddicamente a disposicion de los donantes y del pablico en
general informes exactos en los que constan las sumas recaudadas, la manera en que se han

gastado y la proporcion neta utilizada para la finalidad o causa.
Politica Institucional de VVoluntariado

La Fundacion Alianza de Vida FUNAVID podra vincular un gran numero de
voluntarios nacionales e internacionales comprometidos con la causa para obtener mayor

namero de personas beneficiadas.

De igual forma FUNAVID asociara entidades promotoras de educacion tales como
el Sena, Universidades Publicas y Privadas, todos los centros de educacion que puedan

contribuir a mejorar las oportunidades para los beneficiarios y sus familias.



Marco Legal
Ley 1388 De 2010 Cancer Infantil

La cual busca reducir la tasa de mortalidad por cancer de los menores de 18 afios
garantizando la presentacion de todos los servicios que sean necesarios para su deteccion

temprana y tratamiento integral, algunos aspectos destacables son:
Beneficiarios

Menores de 18 afios quienes tengan confirmado el diagndstico de cancer en cualquiera de

sus etapas, tipos o modalidades.

Menores de 18 afios con diagnéstico confirmado y certificado por el onco-
hematologo pediatrico de aplasias medulares y sindromes de falla medular trastornos
hemorragicos hereditarios, enfermedades hematologicas congénitas, histocitosis vy

trastornos de las enfermedades sefialadas anteriormente.

A que se tiene derecho

Una vez confirmado el diagndstico de cancer se autorizaran todos los servicios que

el menor requiera de manera integral.

Estos servicios seran prestados por unidades de atencion de cancer infantil de su
EPS o ente territorial. Los familiares del menor tendran derecho a recibir tratamientos
preventivos y aquellos que sean necesarios con el fin de evitar que la ausencia de estas
medidas ponga en peligro la efectividad del tratamiento del menor. Los beneficiarios de la
ley contara, cuando el tratamiento o diagnostico asi lo exija, con un servicio de apoyo
social que incluye los servicios de un hogar de paso, pago del costo de desplazamiento,
apoyo psicosocial y escolar gratuitos para el menor y por lo menos un familiar o
acudiente.(REPUBLICA, 2014)



¢ Qué procedimientos incluye dicha atencion?
Consultas

Examenes de apoyo diagnéstico
Medicamentos

Intervenciones quirdrgicas

Seguimiento al paciente

Todos los procedimientos tendran un manejo equivalente a los servicios incluidos en el

plan obligatorio de salud por parte del asegurador o el ente territorial.
Resolucién 418 De 2014 (febrero 14)

Ministerio de Salud y Proteccion Social por la cual se adopta la Ruta de Atencion para

nifios y nifias con presuncion o diagnostico de Leucemia en Colombia.

Politica Publica Plan Decenal para el Control del Cancer 2012-2021,

Ha seguido las metas definidas para las prioridades nacionales en salud relacionadas

especificamente con los siguientes componentes:

+ Salud sexual y reproductiva.

* Enfermedades cronicas no transmisibles.

* Nutricion.

* Seguridad sanitaria y del ambiente.

* Seguridad en el trabajo y las enfermedades de origen laboral.

Realiz6 un analisis de politicas, programas y planes sectoriales, que tuvieran

relacion con las prioridades y necesidades del control del cancer en Colombia. Los sectores



seleccionados fueron: seguridad alimentaria (agricultura, alimentacién, veterinaria), salud

humana, medio ambiente e industria.
Cdbdigo 1098 de 2006Ley Infancia Y Adolescencia

Es un manual juridico que establece las normas para la proteccion de los nifios,
nifias y adolescentes y tiene como fin garantizarles su desarrollo integral para que crezcan
en el seno de su familia y de la comunidad, en un ambiente de felicidad, amor y

comprension.
¢ Cuales son sus principios?

*Proteccion Integral: reconocimiento de los nifios, niflas y adolescentes como

sujetos de derechos, la garantia y cumplimiento de los mismos.

Interés Superior: los derechos de los nifios, nifias y adolescentes prevalecen sobre

los demas.

* Corresponsabilidad: la Familia, la Sociedad y el Estado son corresponsables en su

atencion, cuidado y proteccion.

Perspectiva de Género: se habla del concepto de nifio, nifia y adolescente. Asi
mismo se tiene en cuenta diferencias de edad, etnias, sociales, culturales y psicolégicas.

1.1.2 Narrativa

Luego de la descripcion de la institucion en la narrativa tenemos el diagnéstico como fase
inicial de la planeacion de la problematica el cual permite tener un conocimiento real y
concreto sobre la situacion problema o necesidad sobre la cual se va a intervenir, en esta
ocasion el instrumento de inventario de problema y mapa de influencias es el que mas se
ajusta y posibilita el analisis de la situacion y la respectiva priorizacion del problema de la
practica profesional realizada en el segundo semestre del afio 2014, desde el 24 de agosto al

12 de diciembre, teniendo como objeto de estudio las necesidades, problematicas y



demandas de la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID.La fundacion tiene como
poblacion beneficiaria de los servicios ofrecidos nifias, nifios y adolescentes con
diagndstico de cancer, que pertenezcan al régimen subsidiado de salud y en situacién de
vulnerabilidad social determinada por las condiciones de vida en las que se encuentran, las
cuales afectan de manera negativa su desarrollo humano,por ejemplo, algunos estan en
situacion de desplazamiento y se encuentran en estratos socioeconémicos 1, 2, 3. Por
ultimo los nifios y nifiasdeben recibir su tratamiento en el Municipio de Medellin y sus

alrededores.

La Fundacion realiza diferentes actividades recreativas, terapias alternativas, apoyo
econdmico, animico y espiritual. Actualmente la Fundacion no cuenta con un programa
psicosocial, asi mismo proyectos estructurados que le permitan brindar una mayor
cobertura al nifio, nifia, adolescente con diagnostico de cancer y su familia, crear convenios
con otras entidades y empresas donde se puedan adquirir recursos, beneficios o patrocinios
ademas de brindar apoyo enfocado al fortalecimiento de las habilidades y actitudes de las
familias frente al tratamiento de esta enfermedad, lo cual hace que los integrantes de la
Fundacion no cuenten con el seguimiento y apoyo permanente durante la enfermedad y
sientan que los canales de informacién y apoyos de tipo psicosocial, econdémico, juridico

nos son los mas eficientes.

Por tal razdn el Trabajador Social en formacion interpreta y se ve en la necesidad de
elaborar un programa de apoyo psicosocial y una reestructuracion del marco institucional y
funcionamiento de la Fundacién, con el apoyo del profesional voluntariado de esta, que
facilite una permanente atencién integral al nifio con cancer y su familia, establecimiento
de redes de apoyo, sostenibilidad y un acompafiamiento social, econémico, familiar,
animico, educativo de seguimiento, y asesoria por parte de profesionales y que permitan

cumplir a cabalidad con el objeto social de la Fundacion.

Lo anterior guiado desde la gerencia social y la identificacion de las diferentes
herramientas de direccion, gestion, planificacion social, que aportan a los diferentes campos
de desarrollo social y de establecimiento de modelos de gestion inspirados en principios

éticos, humanistas y democraticos, es decir, elabora, coordina y ejecuta los programas



psicosociales de la Fundacion al igual que establece redes de apoyo y se preocupa por el

mejoramiento de la imagen institucional de esta.

A continuacién se muestra el inventario de problemas y mapa de influencias, el

cual posibilita el anélisis de la situacion:

MAPA DE INFLUENCIAS

Fundacion con escasosrecursos para los apoyos
El seguimiento se realiza en espacios P -

econdmicos a las familias.
muy largos de tiempo a las familias lo
cual imposibilita brindar mayor
acompafiamiento y apoyo oportuno
durante la enfermedad.

Canales de comunicacidn inadecuados
dependiendo las caracteristicas de la
—_— fundacion

ne oo Fundacidn con escasasredesde apoyo,
Mifios nifias y adolescentes y sus Y | N

- P ' 4 alianzas estratégicasy convenios que
respectivas familias con problemas /

ermitan adquirir recursos, beneficios o
resiliencia de la enfermedad. e 4

patrocinios.

]
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: Los Programasy proyectos estan definidos de : 1 Familias con redes de apoyo
L manera empirica lo imposibilita una mayor A débiles y escasas.
: coberturay atencidn integral. {
e I _———— Af‘l‘

1.1.3 Hallazgos

De acuerdo a lo anterior y continuando con el proceso narrativo cabe sefialar los hallazgos
encontrados al llegar al campo de practica, se evidencio la Fundacién, como una entidad
sin animo de lucro la cual trabaja en pro del nifio con cancer y su familia fomentando
terapias alternativas articuladas a los tratamientos convencionales, actividades ludicas,
recreativas y educativas que se realizan para unir a la familia en torno al nifio que padece la
enfermedad y que los ayuda a aceptar y a dar lo mejor de si para luchar juntos por una
misma causa la sanacién , de igual manera presta apoyo econdémico, espiritual, fisico y
mental todo lo anteriormente mencionado se realiza gracias al apoyo de otras entidades y
personas que se solidarizan con la causa y comparten el mismo objeto social de la

Fundacioén.



Uno de los principales hallazgo encontrados fue la falta de profesionales fijos con
contrato y remuneracion establecida debido a la falta de recursos propios, lo cual hace que
los practicantes de diferentes programas universitarios y voluntarios sean primordiales para
llevar a cabo el objeto social de la Fundacion. Al iniciar la practica se evidencio que la
Fundacién se encontraba en la etapa de reestructuracion y organizacion de un marco
institucional sélido, creacion de pagina web, campafas publicitarias, formulacion de los
proyectos, ya que no se encontraban escritos y se manejaban de manera muy empirica, lo
cual no permitia el debido seguimiento, control, evaluacion ni indicadores de medicion que
permitieran demostrar los beneficios que se han ido logrado con cada proyecto que maneja
la fundacién, ademéas de la importancia que tendrian estos en el establecimiento de

estrategias y politicas que permitan consolidar alianzas empresariales para cada proyecto.

Por otra parte en cuanto a la cantidad de familias pertenecientes a la fundacion lo
mencionado por la directora de la fundacion la sefiora Maria Eugenia Chica fue un
aproximado de 123 familias entre las familias de los nifios hospitalizados en San Vicente
Fundacién y las familias de los nifios en diferentes etapas del tratamiento, de igual manera
manifestd que no contaban con una sola base de datos actualizada si no con varias bases de
datos, algunas desactualizadas, debido a la falta de una persona que se encargara de esta
tarea en la Fundacion, esto no posibilitaba conocer con claridad y oportunidad el nimero de
familias beneficiarias de la Fundacién, por tal motivo el trabajador social en formacion
organizo las diferentes bases de datos como primera funcion asignada por la directora y
confirmo si la familias aun hacian parte de la Fundacion, de este trabajo donde se tuvo
como resultado 50  familias localizadas con datos actualizados y que asistian
permanentemente a las actividades de la Fundacién, otras 10 familias que mencionaban
haber perdido contacto con la fundacion por diferentes razones, 20 familias que no se
pudieron localizar en la base de datos, de las cuales 10 se lograron ubicar gracias a la ayuda
del Hospital San Vicente Fundacion, y un restante de familias de los nifios hospitalizados
de las cuales no se habian registrado los datos, la actualizacién de los datos de estas
Gltimas  se realizo durante el segundo semestre del afio gracias a la ayuda de Angela

Marin una profesional voluntaria de la Fundacion.



De igual manera el Trabajador Social en formacion desarrollo otras actividades y
funciones como ser el enlace entre la Fundacion y la Fuerza Aérea Colombiana,ya que las
instalaciones de realizacion de la préctica profesional pertenecenal comando aéreo de
combate N5 CACOM 5 en Rionegro, espacio facilitado por el Comandante de la Unidad y
el Departamento de Accion Integral con el fin de tener un profesional en formacién
apoyando a la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID desde el Oriente Antioquefio. el
enlace consistié en ser el hilo conductor entre las dos instituciones con el fin de coordinar el
proyecto de salidas recreativas que el Comando proporciona a la Fundacion, obtencién de
ayudas economicas proporcionadas AFunavid a través del Plan Corazon Amigo,
participacion en los comités de transparencia del Plan manifestando las necesidades y las
propuestas para invertir el dinero y pasando la documentacion solicitada para cualquier

donacion o gasto del Plan Corazon Amigo de la Fuerza Aérea a la Fundacion.

Otra de las principales funciones y actividades realizadas fue la consecucion de
recursos en el Oriente Antioquefio, al respecto se encontrd que la Fundacion no contaba con
un plan estratégico definido ni un programa debidamente elaborado, aspecto de importancia
para la obtencion de recursos, por tal razon también se elabord el programa de atencion
psicosocial FUNAVID durante el segundo semestre del 2014 , al igual que la estructuracion
de proyectos FUNAVID,los cuales se estaban realizando de manera empirica en la
fundacion sin estar documentados,estocomo ya se mencioné antes,impedia mostrar el
resultados, logros y alcances de cada proyecto, ademas de  no permitir una mayor

cobertura, ni alianzas estratégicas o convenios.

Como trabajadora social busque apoyar el proceso de mejoramiento de la imagen
institucional que se tenia proyectado realizar a traves de videos institucionales y de
sensibilizacion, peroque no se logré en su totalidad por falta del material audiovisual.De
solo un video de sensibilizacion el cual fue dirigido en especial a la Fuerza Aérea

Colombiana.



Seguido a esto se realizo la creacion de una politica institucional que permitiera
un marco de gestion de recursos, la cual se realizo en su totalidad; de la gestion de redes de
apoyo, alianzas estrategias y convenios donde se alcanzaron algunas alianzas entre
entidades integrantes de la politica publica de voluntariado de Medellin, Aeropuertos
Airplan, FundacionPatronato Maria auxiliadora, Hospital San Juan de Dios Rionegro, Sport
Group, entre otros esta funcion no se realizé a cabalidad debido a que me enfoque en la
estructuracion del programa y proyectos para poder obtener este fin, por otro lado otra
funcién que se acordo y se realizo fue la organizacion de actividades proyecto salidas
recreativas “ SONRISAS DE CORAZON” coordinacion de eventos FUNAVID vy
FUERZA AEREA COLOMBIANA donde se realizaron funciones como citar los nifios y
estar pendiente de cronogramas de las actividades, lugares entre otros.

Cabe resaltar una de la Actividades que se realizo, la cual fue el plan de
intervencion y seguimiento a las familias de la Fundacion, se elaboré una ficha social para
las Llamadasde seguimiento familias FUNAVID, con esta herramienta se realizaron de 4 a
6 llamadas de seguimiento a cada familia durante el segundo semestre del afio teniendo la
informacion de la situacién de salud por la que estaba atravesando el nifio, la situacion

econOmica y psicoldgica.

Para terminar la actividad constante de recoleccion de tapas plasticas campafias
FUNAVID jAYUDANOS A SALVAR VIDAS  en el oriente Antioquefio, el cual
consistié en promocionar la campafia y realizar la recoleccidn y entrega de tapas plasticas a
la Fundacion con la ayuda de la Fuerza Aérea con el fin de adquirir recursos propios para

los proyectos de esta.



La ausencia de un programa de atencion psicosocial, yde
estructurados en la Fundacion ocasionan falta de seguimiento, control y evaluacion de la
atencion psicosocial prestada al nifio, nifia, adolescente con cancer ademas es un obstaculo

en consecucion de recursos y gestion de alianzas con empresas del sector privado que

1.2 Eje Conductor

garantizan la continuidad y sostenibilidad de la Fundacion.

1.2.1 Categorias y subcategorias

Categorias

Subcategorias

Programa de

intervencion psicosocial

Cancer, familia, problematicas del
nifio con diagnostico de cancer y
su familia,calidad de vida, redes
de apoyo, y herramientas para
intervencion psicosocial,

seguimiento, control y evaluacion

Herramientas

consecucion de recursos

de

Proyectos, alianzas

estratégicas, politica institucional

proyectos debidamente




Preguntas Rectoras:

¢Quién hace la sistematizacion de la experiencia y cuél es la experiencia?

El profesional en formacion que opta por el titulo de Trabajador Social de la Corporacion
Universitaria Minuto de Dios el cual realiza una sistematizacion acerca del quehacer del
Trabajador Social en una Fundacion a través de su experiencia de préctica profesional

¢Con quién realiza la experiencia?

La experiencia se realiza con nifios, nifias, adolescentes y sus familias con diagnéstico de
Cancer de niveles 1,2, 3 y en situacion de desplazamiento cuyo tratamiento se realiza en la
ciudad de Medellin.

¢Dénde realiza la experiencia y cuando?

La experiencia se realiza en la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID teniendo como
instalaciones el departamento de accion integral de LA Fuerza Aérea Colombiana
Comando Aéreo de Combate N° 5 ubicado en Rionegro Antioquia debido a que este abrio
un espacio para trabajar con la Fundacion desde sus instalaciones, en el segundo semestre
del afio 2014 desde el 24 de Agosto hasta el 12 de Diciembre.

¢Por qué realiza la sistematizacion?

La sistematizacion se realiza con el fin de establecer la importancia del rol del trabajador
social en la Fundacion, brindar a la fundacidén proyectos estructurados y estrategias de
obtencion de recursos ademas de reconocer debilidades, fortalezas, posibilidades de mejora

entre otros y optar por el titulo de trabajador social.



1.2.1.1Formulacion de la Pregunta o Enunciado

¢uUn programa de atencidn psicosocial para atencion integral al nifio, nifia y
adolescente con diagnostico de cancer y su familia en la fundacion alianza de vida
“FUNAVID”, permitird a la misma el seguimiento adecuado de los beneficiarios y

la consecucion de recursos que garanticen su continuidad y sostenibilidad?

Subpreguntas

e ;Cudl debe ser el plan de intervencion de trabajo social en la Fundaciéon Alianza de
Vida?

e ;Cudles son los proyectos que tiene la fundacion para atencion integral, control,
seguimiento y evaluacion de las nifias, nifios y adolescentes con diagndéstico de

cancer y sus familias?

e ;Cuadles deben ser las herramientas para la consecucién de alianzas estratégicas y
de apoyo en los diferentes proyectos de la Fundacién con diferentes entidades
comprometidas en mejorar la calidad de vida de las nifias, nifios y adolescentes con

diagnostico de cancer?

e ;Cual debe ser el protocolo que facilite el seguimiento y habilite canales eficientes

de informacion adecuados para las familias de la Fundacion?



1.3 Objetivo General

Elaborar un programa de atencion psicosocial para atencion integral al nifio, nifia y
adolescente con diagnostico de cancer y su familia en la fundacion alianza de vida
“FUNAVID”, que le permitan a la misma el seguimiento adecuado de los beneficiarios y la

consecucion de recursos que garanticen su continuidad y sostenibilidad.

1.3.1 Objetivos Especificos

e Realizar el plan de intervencion de trabajo social en la Fundacion Alianza de Vida.

e Documentar los proyectos que tiene la fundacion para atencion integral, control,
seguimiento y evaluacion de las nifias, nifios y adolescentes con diagndstico de
cancer y sus familias.

e Establecer herramientas para la consecucion de alianzas estratégicas y de apoyo en
los diferentes proyectos de la Fundacion con diferentes entidades comprometidas
en mejorar la calidad de vida de las nifias, nifios y adolescentes con diagnostico de

cancer.

e Realizar protocolosque faciliten el seguimiento y habiliten canales eficientes de

informacidn adecuados para las familias de la Fundacion.



1.4 Justificacion

La experiencia a sistematizar es el quehacer del trabajador social en la practica profesional
realizada en la fuerza aérea colombiana especificamente en la Fundacién Alianza De Vida
“FUNAVID”donde el Trabajador Social en formacion actué como el enlace entre estas dos
institucioneselaborando, formulando y llevando a cabo los programas y actividades de la
Fundacién con el apoyo y el apadrinamiento de la fuerza aérea Colombiana
especificamente el Comando Aéreo de Combate Nimero 5 CACOM 5 durante el segundo

periodo del afio 2014 desde Agosto 24 a Diciembre 12.

Este trabajo es valioso porque permite evidenciar la importancia del rol del
trabajador social en la Fundacion a través de la experiencia vivida,resaltando lalabor de
sistematizar operativa y organizacionalmente la Fundacién a través de un programa de
atencion psicosocial el cual busca generar bienestar social, familiar, fisico y psicolégico en
la poblacion infantil afectada con cancer, al igual que ser base fundamental para la
consecucion de recursos y gestion de alianzas con empresas del sector privado que
permitan que la Fundacién tenga continuidad, bases organizacionales fuertes, y sea

sostenible en un futuro.

De igual manera cabe resaltar como un programa de intervencién psicosocial bien
estructurado con protocolos de intervencion y seguimiento al nifio con diagndstico de
cancer y su familia permitira una mayor atencion integral ademas del seguimiento
pertinente y apoyo psicosocial propicio en todos los episodios y etapas de la enfermedad,
asi mismo la importancia de proyectos elaborados que permiten llevar a cabo el debido
seguimiento, control, evaluacion a través de los diferente indicadores de medicion que
permitiran demostrar los beneficios que se han ido logrado con cada proyecto que maneja la
fundacion al igual de la importancia de estos en el establecimiento de estrategias y politicas

que permitan consolidar alianzas empresariales para cada proyecto.



Lo anterior con el fin de cumplir con elobjetivo social de la Fundacion, brindar
apoyo integral a las nifias, nifios y adolescentes con diagnostico de cancer y sus familias,
para mejorar su estado animico y psicoldgico, union familiar, informacién, orientacién, lo
cual permite otorgar a nifios con cancer la oportunidad de tener una mejor calidad de vida
durante los momentos de su tratamiento hasta su curacion o en otros casos menos
afortunados, hasta su deceso, brindando un acompafiamiento a sus familias quienes viven

dia a dia la evolucion de su ser querido.

Cabe resaltar que el trabajador social en formacién es guiado desde la gerencia
social y la identificacion de las diferentes herramientas de direccion, gestion, planificacion
social, que aportan a los diferentes niveles de desarrollo social y de establecimiento de
modelos de gestion inspirados en principios éticos, humanistas y democréaticos, en donde la
presente sistematizacion aborda la importancia del trabajador social en la Fundacién y
enfatiza lo significativas que son sus funciones como elaborador, coordinador y ejecutor de
los programas psicosociales de la Fundacion al igual que establecimiento de redes de

apoyo, e intervencion y seguimiento a las familias.



2. Fase Il — Juzgar

2.1 Marco Tedrico, Referencial y Conceptual

2.1.1 Marco Referencial

Segun (Juliao, 2011)la praxeologia aparece como un esfuerzo de hermenéutica practica que
articula las funciones universitarias de investigacion, de compromiso social critico y de
formacion profesional al interior de un contexto pluridisciplinario. Por eso, ella sitda
plenamente el quehacer pedagdgico en un paradigma praxeoldgico de investigacién-accion-
formacion en el que la practica, en su contexto, es el punto de partida y el de llegada, es
generadora de teoria y de accion responsable. Justamente, la praxeologia no es s6lo un
ejercicio de investigacion tedrico o intelectual, sino, y sobre todo, una practica de

responsabilidad y rendicion de cuentas de los sujetos que la ejecutan.

La praxeologia se entiende como un discurso (logos) construido después de una
seria reflexion, sobre una practica particular y significante (praxis); como un procedimiento
de objetivacion de la accién, como una teoria de la accion. Por el tipo de andlisis que
realiza, pretende hacer que dicha praxis sea mas consciente de su lenguaje, de su
funcionamiento y de lo que en ella esta en juego, sobre todo del proceso social en el cual el
actor o practicante estd implicado y del proyecto de intervencién que construye para
cualificar dicho proceso; todo esto con el fin de acrecentar su pertinencia y su eficacia
liberadora. Esto se entiende Unicamente si aceptamos el presupuesto de que la palabra s6lo
tiene sentido en tanto enuncia un hecho, y la teoria solo tiene sentido como expresion de
una praxis. La praxeologia surge de la practica social para volver, después de la reflexion,
sobre ella misma y transformarla.

La praxeologia estd determinada por el contexto donde se ubica la préctica
educativa: lo historico define su marco de referencia que no puede ser rigido ni universal,
sino que tiene que ser construido por las personas, en su calidad de sujetos cognoscentes,
capaces de transformar su propia realidad. En consecuencia, la praxeologia es el resultado,

de un andlisis empirico y de un discurso critico: ella designa, desde el principio, una



reflexion practica sobre los principios de la accion humana y de sus técnicas, pero busca,
igualmente, los principios generales y la metodologia adecuada para una accion competente
y acertada. Teoria y proceso investigativo sobre la accion préctica son, pues, los dos
sentidos mas usados alrededor del concepto “praxeologia”. En todo caso, la praxeologia

supone siempre un proceso de reflexividad.

Con base en todo lo anterior, se puede decir que el quehacer praxeoldgico cumple
una cuadruple funcion: de conservacidn, de enriquecimiento, de gestion y de apropiacion de
los saberes que produce la practica, funcion similar a la de los knowledge managers. A
diferencia del profesional préctico, el profesional reflexivo o praxe6logo se interesa mas
por las practicas eficaces, por el saber-hacer que éstas implican, que por los resultados de
las mismas (los hechos, objetos, artefactos, etcétera). A diferencia del préactico
comprometido con la complejidad de lo real, el praxedlogo tiene que realizar un ejercicio
de abstraccion, de pensar por separado aquello que no estd separado: se trata de
descomponer la préactica (y sus procedimientos) en tantas fases como sea necesario para
comprenderla y, enseguida, conducirla o reconducirla con pleno conocimiento, y, de ser
posible, modernizarla. Este desplazamiento de lo concreto vivido o percibido (la practica o
la observacion de la préctica), a lo concreto pensado para retornar a lo concreto construido,
y de ahi a lo concreto aprehendido es el quehacer fundamental de la praxeologia ( Juliao,
2002). Es una revalorizacion de la practica que, como lo dijo Bourdieu (2003, p. 75),
“siempre estd subvalorada y poco analizada, cuando en realidad, para comprenderla es
preciso poner mucha mas competencia técnica, mucha mas, paraddjicamente, que para

comprender una teoria”.

De lo anterior podemos concluir que el enfoque praxeoldgico pedagdgico centrado
en la formacion integral, entendida como la formacion que pretende el desarrollo armonico
de todas las dimensiones de la persona, el modelo se orienta a la conformaciéon de una
persona que integra el saber (theoria) con el actuar (praxis) y es diestra para articular en la

sociedad el proyecto de vida y de trabajo que, en si misma, ha realizado.



De aqui que se vea enfocado a través de esta pedagogia debido al marco conceptual
integrador que esta presenta el cual invita a los futuros profesionales, a un proceso reflexivo
y critico sobre su propia practica en el marco de una real flexibilidad curricular ademés de
la busqueda de un ser humano integral y socialmente comprometido, capaz de relacionar
teoria y préactica, de valerse de los saberes adquiridos desde la experiencia, de cuestionarla
tedricamente, de discutir de modo préctico la teoria y de encontrar motivacién absoluta en

la posibilidad de trascender con sus propias propuestas.

2.1.2 Marco Teorico Conceptual
2.1.2.1 Céancer Infantil

El cancer constituye un grupo de enfermedades con grandes repercusiones sociales,
econdémicas y emocionales. La carga creciente del cancer en el perfil | de salud de los
colombianos amerita intervenciones oportunas, certeras y coordinadas para lograr el
impacto esperado a nivel poblacional e individual sobre su incidencia, discapacidad,
calidad de vida y mortalidad. Actualmente, el avance en el conocimiento cientifico, el ritmo
en el desarrollo de nuevas tecnologias y el cambio en los sistemas de salud, imponen retos
especificos para el control del cancer. (INSTITUTO NACIONAL DE SALUD (INS),
2008)

El cancer comienza en las células, que forman los tejidos del cuerpo. Normalmente,
se forman células nuevas a medida que se necesitan para reemplazar a las células viejas que
mueren. Algunas veces, este proceso sale mal. Se forman células nuevas que no son
necesarias y las células viejas no mueren cuando deberian. El exceso de células puede
formar un tumor. Los tumores benignos no constituyen un cancer, pero los malignos si. Las
células de los tumores malignos pueden invadir los tejidos cercanos o separarse Yy

diseminarse a otras partes del organismo.

Los nifios pueden tener cancer en las mismas partes del cuerpo que los adultos, pero

existen diferencias. Los canceres de la nifiez pueden ocurrir repentinamente, sin sintomas



precoces, y tienen un indice de curacion elevado. El cancer mas comun en los nifios es la
leucemia. Otros cénceres que afectan a los nifios son: tumores cerebrales, linfoma y
sarcoma del tejido blando. Los sintomas y el tratamiento dependen del tipo de cancer y de
lo avanzada que esté la enfermedad. El tratamiento puede incluir cirugia, radiaciéon y/o
quimioterapia. (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER( INC), 2014)

Etapas o Fases del Cancer Infantil
Diagnostico

La Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO, por su sigla en inglés) ha descrito
que la informacion sobre el diagndstico de cancer debe ser “centrada en la familia y
enfocada en el nifo” , siendo de esta forma importante establecer una relacion de confianza
a través de una atencion individualizada, en donde se pueda dar lugar a la expresion
emocional libre de los padres, ya que la participacion del nifio y la familia es clave e
influira posteriormente en la adecuada toma de decisiones respecto al plan terapéutico

planteado por el equipo médico ((Salcedo, 2013)

Cabe resaltar igualmente que el diagnostico en las familias es una etapa dura de la
enfermedad debido a que en esta la familia esté recibiendo la noticia de una enfermedad
que va a cambiar la rutina familiar, emociones, sentimientos entre otros aspectos de la vida

cotidiana.

El diagnoéstico de cancer en un nifio le produce un estado de estrés interno y externo,
porque altera la relacién del nifio con su medio ambiente: familia, colegio y amigos. La
adaptacion del nifio a la enfermedad va a ser complicada por la capacidad de respuesta de
los adultos y otros nifios que le rodean. Para que un programa de tratamiento sea efectivo
tiene que tener en cuenta sus padres, hermanos, abuelos, etc. Lo ideal es conseguir una
fluida relacion entre los nifios, los padres, los profesores, el personal psicolégico y médico
y los posibles voluntarios que permita plantear un tratamiento psicosocial efectivo.
(Fundacion ONCE, 2009)



De lo anterior podemos resaltar que el apoyo que reciba el nifio durante esta etapa es
fundamental, de igual manera la unién familiar y diferentes aspectos que permitan que el

nifio y su familia lleven de mejor manera la nueva situacion.

Una vez que los padres han sido informados del diagnéstico del menor, se sucede un
periodo de desconcierto, miedos, angustia, ansiedad, etc... Sobre el cual las trabajadoras

sociales, conjuntamente con el resto del equipo vamos a incidir.

Entendemos como prioritario en estos momentos, la escucha activa y contencion,
que permitirdn un desahogo y una descarga de tensiones, asi como proporcionar toda la
informacion a nuestro alcance, abriendo cauces de comunicacion con los profesionales. En
cuanto a la informacion sobre la Asociacion y recursos existentes, la comunicacion,

respetard el ritmo y la manifestacion de necesidades de las familias.

Tratamiento del Cancer Infantil

Segun Vargas (2000)el tratamiento moderno del céancer infantil combina, segun el tipo de
neoplasia y segun los factores de riesgo, diversas modalidades terapéuticas: cirugia,
radioterapia, quimioterapia, trasplante de médula 6sea. El avance obtenido en gran medida
es el resultado de aplicar protocolos de investigacion basados en estudios de fase 3 que
investigan la eficacia de una droga o de un esquema determinado, en grupos de pacientes
randomizados usando criterios bioéticos estrictos. Los resultados se analizan con métodos

estadisticos cuya precision también se ha perfeccionado.

Los protocolos oncoldgicos son bastante complejos y demandan la intervencion de
un equipo multiprofesional: quimioterapeutas, cirujanos, radioterapeutas, enfermeras,
infectologos, nutriologos, psiquiatras, quimicofarmacéuticos, etc. Desgraciadamente la
mayoria de los tratamientos eficaces conllevan toxicidad y efectos colaterales que son
necesarios conocer y adoptar medidas para minimizarlos. Todo lo anterior explica que estos
tratamientos deben efectuarse en centros acreditados que cuenten con los especialistas y

con la experiencia y capacitacion adecuadas.



El tratamiento en sus primeras etapas es muy intensivo, ya que se pretende lograr la
remision completa y por lo tanto exige hospitalizaciones frecuentes y traslado del paciente
y su familia a los centros oncoldgicos acreditados, lo que provoca trastornos en la rutina de
la vida familiar y en la escolaridad de los nifios. De ahi que el apoyo psicolégico de estos
pacientes y su familia sea muy importante. También la familia debe recibir de parte del
equipo tratante una constante, veraz, prudente y adecuada informacién que también debe
extenderse al paciente de acuerdo a su edad. (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER(
INC), 2014)

De lo anterior cabe mencionar que durante esta etapa la familia debe ir adaptandose
progresivamente a la nueva situacién que se produce en el tratamiento: hospitalizaciones,
tratamientos agresivos, cambio de los roles familiares, posibles problemas laborales de los
padres entre otras problematicas a las cuales se puede ver implicada la familia en este

proceso de la enfermedad el cual es parte fundamente de esta para alcanzar la recuperacion.

A continuacién se mencionan algunos de los tratamientos oncolégicos a los cuales

los nifios son sometidos en esta etapa:

Cirugia

La cirugia sigue siendo un arma terapéutica esencial en muchos tumores sélidos: Wilms,
sarcoma de partes blandas, neuroblastoma, osteosarcoma, retinoblastoma, t. testiculares, t.
del ovario, t. cerebrales, sarcoma de Ewing. Los principios de la cirugia oncologica en la
actualidad son cirugia con bordes de tejido sano pero no mutilante, por lo cual en muchos
tumores, que por el estudio clinico e imagenoldgico se consideran inoperables, se realiza
quimioterapia previa para reducir el tamafio tumoral. La cirugia es fundamental en el
diagnostico: realizacion de biopsia quirtrgica y también en la instalacion de catéteres

centrales para evitar procedimientos dolorosos. (Vargas, 2000)



Quimioterapia

Segun Vargas (2000) en la actualidad se tiende a utilizar los agentes quimioterapicos en
combinacion para aprovechar el sinergismo, usandolos simultaneamente cubriendo un
espectro mas amplio de resistencia de "novo™ de la célula cancerosa y para evitar la
aparicion de resistencia adquirida. Las drogas ejercen su accion de diversa manera y en
distintas fases del ciclo celular interfiriendo la estructura y/o la funcion de los acidos
nucleicos. Algunas como la vincristina inhiben la fase M (mitosis); otras actlan en la fase S
como los llamados antimetabolitos que interfieren la sintesis de los &cidos nucleicos, al
introducirse en su estructura al poseer un parecido quimico que engafia el proceso de
sintesis, sustituyendo las bases purina (6 mercaptopurina) o interfiriendo con el
metabolismo del acido folico que es esencial para la sintesis de la timidina methotrexato.
Otras drogas con accion similar son las antipirimidinas: Ara C, tioguanina, hidroxiurea, 5
fluoruracilo. Los derivados de la podofilotoxina (etopdsido y tenip6sido) son
cicloespecificos interfiriendo la fase G2 a través de la interaccion con la topoisomerasa 1.
Existen también quimioterapicos que son ciclodependientes pero no especificos como los
alquilantes: mostaza nitrogenada, ciclofosfamida, ifosfamida. Como lo sugiere su nombre,
reaccionan con los acidos nucleicos ya formados produciendo enlaces covalentes que
alteran su funcion. También son fase inespecificos algunos derivados de antibioticos como
la doxorrubicina, daunomicina, actinomicina D, bleomicina, mitomicina, cuya toxicidad
impide usarlos como antimicrobianos. Las antraciclinas (doxo y daunorrubicina) cuyo
mecanismo de accidén es multiple: radicales libres que rompen las hebras de ADN o
inhibicién de la topoisomerasa Il. Los derivados del platino (cisplatino y carboplatino)
también interfieren los &cidos nucleicos formando enlaces. La asparraginasa destruye la I-
asparragina, un aminoacido esencial en la sintesis de las proteinas ejerciendo su accion en
la fase G1 del ciclo celular. Las nitrosureas (BCNU; CCNU) son también agentes

alquilantes, pero son cicloindependientes.

Una de las importantes limitaciones de los quimioterapicos es la toxicidad que se
explica por su mecanismo de accion de interferir el ciclo celular que es comin a todas las

células del organismo, especialmente aquellas que tienen una gran multiplicacion celular:



sistema hematopoyetico (anemia, neutropenia, trombocitopenia), sistema digestivo
(mucositis, diarrea, tiflitis), piel y fanéreos (alopecia, dermatitis), gonadas después de la
pubertad (esterilidad). También son afectados otros sistemas u 6rganos como el rifion
(derivados del platino, methotrexato, ifo y ciclofosfamida, etcétera.), higado (methotrexato,
mercaptopurina, nitrosureas, etc.), miocardio (antraciclinas), pulmoén (bleomicina,
methotrexato), sistema nervioso central (vincristina, aracytin, methotrexato), oido

(cisplatino).

La poliquimioterapia debe administrarse con muchas precauciones y por
quimioterapeutas y enfermeras capacitados y con experiencia. La toxicidad se puede
objetivar de acuerdo a tablas (NCI, OMS, etc.) y segun el grado se deben modificar las

dosis.

Para concluir cabe mencionar que la quimioterapia es uno de los momentos de la
enfermedad en donde el nifio y su familia necesitan de mayor fortalecimiento del estado
animico, ya sea para que el nifio tome de mejor manera el tratamiento y para que no deje
los momentos de recreacion, diversion y alegria que son tan importante para el estado
animico tanto del nifio como de la familia cabe resaltar que con los debidos cuidados que

no perjudiquen la salud del nifio.

Radioterapia

Es otro procedimiento muy util en numerosas neoplasias, ya que proporciona tasas elevadas
de control local tumoral de la zona tratada: tumores cerebrales, sarcomas, Hodgkin,
retinoblastoma, tumor de Wilms, leucemias y linfomas (como método profilactico de

compromiso tumoral del SNC).

Sin embargo, las secuelas que produce en los tejidos en crecimiento como también a
largo plazo (aparicion de segundos tumores) han obligado a disminuir dosis o a prescindir
de esta técnica en algunas circunstancias. Por otro lado los importantes avances

tecnologicos han permitido disminuir toxicidad local. La aplicacion de la radioterapia



requiere de especialistas muy experimentados y de contar con equipos de tecnologia

avanzada. (Vargas, 2000)

Trasplante de médula ésea

El trasplante de médula 6sea (TMO) es en buenas cuentas una quimioterapia muy intensiva
y en muchos casos radioterapia corporal total que producen una ablacion de la neoplasia y
de la médula dsea, la que es rescatada por el trasplante. Es un procedimiento sumamente
complejo y que requiere de un equipo muy bien entrenado y de infraestructura y técnicas
especiales, todo lo cual hace que los costos sean muy elevados y que solo algunos centros
puedan realizar TMO. Afortunadamente solo la minoria de los pacientes 5 a 10% lo
requieren. Hay varios tipos de TMO: alogénico relacionado (meédula 6sea de un donante
relacionado histocompatible), TMO alogénico de donante no relacionado, TMO aut6logo
de la propia médula 6sea o de células primitivas hematopoyéticas periféricas, TMO de

sangre de cordon, que es muy rica en células primitivas. (Vargas, 2000)

Tratamiento de soporte

Ademas de estas modalidades de tratamiento especificas, el nifio con cancer requiere un
tratamiento de soporte muy intenso y complejo: ayuda psicolégica, nutricional,
transfusiones de hemoderivados, tratamiento de las complicaciones infecciosas y
metabolicas, ayuda escolar, manejo del dolor, manejo de los vomitos, etc. Ademas se debe
seguir con el control después de finalizado el tratamiento. Por Gltimo toda asistencia a un
niflo con cancer debe contemplar un programa de cuidados paliativos y de enfermo
terminal. Es un imperativo ético no abandonar y seguir con los cuidados correspondientes

de aquellos nifios que recaen y se hacen refractarios al tratamiento. )(\Vargas, 2000)



En resumen, el tratamiento del cancer infantil es muy complejo al combinar
numerosos procedimientos y debe realizarse a través de un equipo multiprofesional
experimentado y en centros debidamente acreditados. Debe ser un tratamiento integral que
no solo contemple los aspectos médicos como también la asistencia psicologica, de

enfermeria, paliativa, etc.

Para concluir esta etapa como trabajadores sociales debemos gestionar y potenciar
los distintos recursos y prestaciones que pueden necesitarse durante esta etapa, bien sean
publicos, privados o propios de la asociacion: érdenes de asistencia, ayudas econdmicas
para desplazamientos y largas estancias fuera de su lugar de residencia, recursos
relacionados con el transporte, alojamiento, se consideramos imprescindible para una

atencion integral del ndcleo familiar una intervencion interdisciplinar.

Remision o Mantenimiento

Para muchas familias esta etapa representa un nuevo estado que, siendo consciente de la
enfermedad pero no consumido por ella, permite que la vida continle. Para otros que se
mantenian juntos durante la crisis inicial, este es el momento en el que el impacto de la
situacion dificil y su longevidad llega a casa, haciéndose importante dirigir las
preocupaciones familiares sobre dejar el hospital y readaptar la vida en casa, y ayudarles en
sus esfuerzos para implicarse en otros sistemas de apoyo (por ejemplo, grupos de padres
dentro y fuera del hospital). (Salcedo, 2013)

En contraste a esto cabe mencionar que esta fase de la enfermedad para las familias
es un gran logro y muy importante ya que es un paso fundamental en la recuperacion del
nifio en volver en una parte a sus habitos, es donde la intervencion del trabajador social
tiene como fin potenciar la “normalizacién” del nifio y su entorno familiar, a pesar de las
posibles secuelas que le puedan quedar al menor, debido a la enfermedad y a los agresivos

tratamientos recibidos.



Recaida

Es una fase que refuerza la naturaleza amenazante que tiene la enfermedad con respecto a
la vida. Una de sus caracteristicas inherentes es la fragilidad de la vida, presentandose en
las familias frustracion, rechazo y aislamiento del grupo social porque sus hijos han
recaido. Ademas, este es el periodo méas delicado para el personal médico, ya que pueden
ver la recaida como un fallo profesional o al menos como una experiencia de decepcién
personal, e incluso en algunas ocasiones ser tomado como un gran reto el recuperar el
optimismo después de una recaida, siendo importante identificar estos sentimientos para no

generar mayores expectativas a las esperadas. (Fundacion ONCE, 2009).

De lo anterior podemos mencionar que para los pacientes y sus familiares puede ser
un momento mas intenso que el del diagndstico en donde la intervencion del trabajador
social es fundamental y puede ir orientada a ofrecer apoyo, promover la intimidad y

prevenir los sentimientos de soledad.

Muerte

Segun Salcedo(2013) sin tener en cuenta la edad en la que ocurre la muerte, esta se percibe
como un visitante no querido, a pesar de que debe ser una posibilidad contemplada por el
nifio y por las familias. Asi también es fundamental para el personal profesional empezar a

reconocer sus sentimientos personales de pérdida del nifio.

Para los nifilos mas pequefios, el concepto de “irse al cielo” es menos amenazante y
sencillo de entender que hablar directamente sobre la muerte. En el caso de nifios de edad
mas avanzada, no es tan dificil aceptar la muerte como si lo puede ser la separacion de sus
padres (Die-Trill, 1989)1,2. La voluntad de ciertas familias de trabajar en la resolucién de

problemas intimos mientras sus hijos se estdn muriendo, hace el proceso recompensador.



2.1.2.2 Principales Problematica del Nifio con Diagnostico de Cancer y Su Familia

Segun Muniain Lopez(2003)en el transcurso de la enfermedad el nifio con diagndstico de
cancer y su familia se enfrenta a diferentes problematicas entre las cuales plantea las

siguientes:

El nifio debe soportar el malestar provocado tanto por la enfermedad como por las
pruebas, tratamientos y efectos secundarios de éstos Ultimos:nauseas, vomitos, dolor de

cabeza, diarreas, llagas en la mucosa bucal,fatiga, irritabilidad entre otros.

Ante esta situacion se pregunta el porqué. Puede que la falta de respuesta le lleve a
un sentimiento de culpabilidad o a la ira agresivad. Es conveniente informarle de manera
clara, sencilla y adaptada a su edad y caracteristicas personales acerca de la enfermedad y

tratamientos, sin que esto suponga transmitirle mensajes negativos y desesperanzadores.

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.

Durante la hospitalizacion, el nifio se encuentra en un entorno extrafio, alejado del
hogar, sin familiares ni amigos y es sometido a procedimientos degradables 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 y comparieros.

El nifio debe aceptar una pérdida de control sobre su vida actual y su intimidad. Este
sentimiento de pérdida de autonomia y autocontrol, se agudiza en el caso de adolescentes
afectados. En los mas pequefios sin embargo puede aparecer el miedo a la separacion de los

padres

Los cambios en su imagen corporal pueden mermar su autoestima: alopecia,

disminucion o aumento de peso, cicatrices, amputaciones...



La sobreproteccion de los padres, muchas veces retrasa la incorporacion del nifio a
la vida escolar. La reinsercion escolar es muy importante ya que no solo afecta
directamente al proceso de aprendizaje, sino también al de socializacion. El retorno a la
escuela puede ser problemético. El absentismo escolar fruto de los tratamientos
oncologicos, aplasias... dificulta que el nifio siga el ritmo de sus compafieros de clase. Por
otro lado, los posibles cambios fisicos pueden Ilamar la atencion de sus compafieros
provocando sentimientos de vergienza en el nifio enfermo. Es fundamental preparar el
retorno a la escuela, trabajando tanto con el nifio y sus padres, como con los profesores y
compafieros. Con la integracion académica se consigue una reduccionde la inactividad

fisica y mental, a la vez que es un elemento preventivo de la inadaptacion social.

En cuanto a la problematica que deben afrontar los padres el impacto del
diagnostico puede provocar reacciones de rabia, negacion, irritabilidad, depresion, a veces
pueden aparecer dificultades de concentracién, problemas de insomnio o sentimientos de
culpabilidad. La incertidumbre del futuro y la falta de control pueden producir ansiedad y

en ocasiones sentimientos de duelo anticipado.

Durante todo el proceso los padres necesitan informacion sobre la enfermedad,
tratamientos, efectos secundarios y evolucion de la misma. Asi como orientacion sobre el

manejo de la informacidn con el nifio afectado y los hermanos.

En los primeros momentos mucha informacion puede ser dificil de entender y
recordar. Es frecuente que se vuelvan demasiado protectores y en algunos casos
indulgentes, debido a una desorientacidn respecto al modo de responder a las necesidades
novedosas y crecientes del hijo afectado. El trato hacia €l ha de ser de carifio, afecto,

comprension pero también disciplina.

La necesidad de acompafiar al hijo enfermo trae consigo entre otros, problemas de

organizacion a nivel familiar, econdmico-laboral y social.

Durante los periodos agudos de la enfermedad se produce un abandono de las tareas
domésticas que obliga en ocasiones a los “otros hijos”, a desempefiar roles vy
responsabilidades para los que todavia no estaban preparados. Si son demasiado pequefios,

suele delegarse su cuidado en parientes, amigos 0 vecinos.



Las ausencias prolongadas en el trabajo derivadas de los frecuentes ingresos
hospitalarios y revisiones, puede llevar en ocasiones a la pérdida del empleo. Generalmente
es la madre quien permanece periodos més largos de tiempo junto al nifio, por lo que suele

ser ella quien pide una licencia o abandona el trabajo.

Al aumento de gastos generados por los desplazamientos del lugar de residencial
hospital, la compra de medicinas o proétesis... debemos sumar un descensoen 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 probleméatica aumenta cuando los padres se ven
obligados a trasladarse a otra ciudad para un tratamiento largo como puede ser un trasplante
de médula. (Muniain Lépez, 2003)

2.1.2.3 Tipos de Familias

Segun Quintero Vélez, (2006), la familia es entendida en un contexto socio dindmico, como
el grupo primario por excelencia, diferenciandose de los demas por su evolucién bio-social
en una cultura particular y por su division en dos generaciones y dos sexos. Como tal pasa

de una diada parental a una triada o grupos mas amplios.

Segln lo procedente (parentesco entre sus miembros), la familia no es sino
polimorfica y multifuncional, lo que se expresa en la variedad de tipologias que asume: Las
tipologias mas comunes son las de familia nuclear, extensa, ampliada, reconstituida,

monoparental y diada.

La familia nuclear, esta conformada por dos generaciones, padres e hijos; unidos por lazos
de consanguinidad, conviven bajo el mismo techo y por consiguiente desarrollan

sentimientos mas profundos de afecto, intimidad e identificacion;

La familia extensa, se integra por una pareja con o sin hijos y por otros miembros como
sus parientes consanguineos ascendentes, descendientes y/o colaterales; recoge varias

generaciones que comparten habitacion y funciones.



La familia ampliada, se derivada de la anterior, en tanto permite la presencia de miembros
no consanguineos o convivientes afines, tales como vecinos, colegas paisanos, compadres,

etc. comparten la vivienda y eventualmente otras funciones.

La familia reconstituida esta integrada por una pareja donde uno de ellos 0 ambos, vienen
de tener otras parejas y haber disuelto su vinculo marital. En la nueva familia es frecuente

que los hijos sean de diferentes padres o madres.

La familia monoparental se presenta tras los casos de separacion, abandono, divorcio,
muerte, etc. de alguno de los padres, el otro se hace cargo de los hijos, conviviendo bajo el

mismo techo.

Finalmente, las diadas conyugales o pareja son dos personas que por opcion o
imposibilidad organica no cumplen procesos procreativos y deciden convivir sin hijos.

El conocimiento de lo anterior es de vital importancia ya que en la Fundaciéon Alianza de
Vida FUNAVID nos encontramos con diferentes clases de familias que al conocer su
constitucion no vas a dar bases méas fuertes a la hora de realizar una intervencion
profesional, gestionar redes de apoyo entre otros. De igual manera nos muestra como cada
vez mas se evidencian diferentes tipos de familias en los nifios con diagnostico de cancer
en donde el tipo de familia al que pertenece el menor en la mayoria de los casos influye en

el apoyo emocional y socioecondémico brindados al paciente.
Caracteristicas De Las Familias

Para Quintero Vélez (2006) Como ya hemos visto hay diversos tipos de familia y por ello
son multiples las formas en que cada uno de sus miembros se relaciona y viven
cotidianamente. Para entender un poco mejor los modos de ser familia a continuacién

veremos algunas de sus caracteristicas mas importantes.

0 Familia Rigida: Dificultad en asumir los cambios de los hijos/as. Los padres brindan
un trato a los nifios como adultos. No admiten el crecimiento de sus hijos. Los Hijos son

sometidos por la rigidez de sus padres siendo permanentemente autoritarios.



0 Familia Sobreprotectora: Preocupacion por sobreproteger a los hijos/as. Los padres
no permiten el desarrollo y autonomia de los hijos/as. Los hijos/as no saben ganarse la vida,
ni defenderse, tienen excusas para todo, se convierten en “infantiloides". Los padres
retardan la madurez de sus hijos/as y al mismo tiempo, hacen que estos dependen

extremadamente de sus decisiones.

0 La Familia Centrada en los Hijos : Hay ocasiones en que los padres no saben
enfrentar sus propios conflictos y centran su atencidn en los hijos; asi, en vez de tratar
temas de la pareja, traen siempre a la conversacion temas acerca de los hijos, como si entre
ellos fuera el Unico tema de conversacion. Este tipo de padres, busca la compafiia de los
hijos/as y depende de estos para su satisfaccion. En pocas palabras "viven para y por sus

hijos".

0 La familia Permisiva: En este tipo de familia, los padres son Incapaces de
disciplinar a los hijos/as, y con la excusa de no ser autoritarios y de querer razonarlo todo,
les permiten a los hijos hacer todo lo que quieran. En este tipo de hogares, los padres no
funcionan como padres ni los hijos como hijos y con frecuencia observamos que los hijos
mandan mas que los padres. En caso extremo los padres no controlan a sus hijos por temor

a que éstos se enojen.

0 La Familia Inestable: La familia no alcanza a ser unida, los padres estan confusos
acerca del mundo que quieren mostrar a sus hijos por falta de metas comunes, les es dificil
mantenerse unidos resultando que, por su inestabilidad, los hijos crecen inseguros,
desconfiados y temerosos, con gran dificultad para dar y recibir afecto, se vuelven adultos
pasivos-dependientes, incapaces de expresar sus necesidades y por lo tanto frustrados y

Ilenos de culpa y rencor por las hostilidades que no expresan y que interiorizan.

0 La familia Estable: La familia se muestra unida, los padres tienen claridad en su rol
sabiendo el mundo que quieren dar y mostrar a sus hijos/as, lleno de metas y suefios. Les
resulta facil mantenerse unidos por lo tanto, los hijos/as crecen estables, seguros, confiados,
les resulta facil dar y recibir afecto y cuando adultos son activos y autdnomos, capaces de
expresar sus necesidades, por lo tanto, se sienten felices y con altos grados de madurez e

independencia.



La familia es considerada como una unidad o sistema vivo que nace, crece, se desarrolla, se
reproduce y muere. En ella hay un ciclo vital donde se presentan etapas definidas:
noviazgo, matrimonio, el primer hijo, la edad escolar, la adolescencia, la juventud, la

partida de los hijos y el reencuentro de la pareja al quedar el nido vacio.

2.1.2.4 Calidad De Vida

La calidad de vida ha ido cobrando carta de naturaleza en nuestra sociedad. Esta presente
en las politicas sociales internacionales, en las constituciones, en las legislaciones, planes y
programas sociales. También, su presencia es cada dia mayor en las disciplinas sociales y
en los distintos sistemas y areas de bienestar social.Desde la disciplina del Trabajo Social,
la calidad de vida forma parte de sus objetivos docentes, de investigacion y de intervencion
profesional. Retoma algunas de las aportaciones de los estudios y experiencias
desarrolladas, en sus mas de 100 afios de historia, orientadas a dar respuesta a las
necesidades sociales y a potenciar las capacidades de las personas para incrementar el
bienestar social. (Barranco, 2006)

El concepto de calidad de vida es aquel que se utiliza para determinar el nivel de
ingresos y de comodidades que una persona, un grupo familiar o una comunidad poseen en
un momento y espacio especificos. Asi, el concepto tiene que ver en un sentido con
cuestiones estadisticas (es decir, establecer el nivel de calidad de vida de las poblaciones a
través de la observacion de datos especificos y cuantificables) asi como también con una
cuestion espiritual o emotiva que se establece a partir de la actitud que cada persona o cada

comunidad tiene para enfrentar el fendmeno de la vida.

Cuando hablamos de calidad de vida, ya sea de una persona, de un grupo de
personas o incluso de animales, estamos haciendo referencia a todos aquellos elementos
que hacen que esa vida sea digna, comoda, agradable y satisfactoria. En el caso de los seres
humanos, los elementos que contribuyen a contar con una calidad de vida pueden ser tanto

emotivos, como materiales como culturales. En este sentido, la calidad de vida de una



persona esta dada en primer término por la posibilidad de vivir de manera agradable con

sus pares, principalmente con el grupo que forma su familia y que le da identidad.

Otros elementos que contribuyen a la calidad de vida, que son materiales, pueden
ser por ejemplo el acceso a una vivienda digna, a servicios como agua potable, alimentos e
incluso electricidad. Todas estas cuestiones obviamente suman para poder determinar la
calidad de vida de una persona. Finalmente, otros elementos que también tienen que ver
con el estilo de vida que una persona lleva son la posibilidad de tener una identidad (es
decir, una nacionalidad), educacion, que se respeten sus derechos civiles, religiosos y de
género, no tener que soportar situaciones de agresion, violencia o Xxenofobia,
discriminacion, etc.(ABC, 2007)

2.1.2.5 Alianzas Estratégicas

Una Alianza Estratégica es una asociacion entre dos 0 mas empresas que unen recursos
y experiencias para desarrollar una actividad especifica, crear sinergias de grupo o
como una opcion estratégica para el crecimiento. Este tipo de asociacién puede ser
utilizada para conquistar un nuevo mercado (geografico o sectorial), adquirir nuevas
habilidades o ganar tamafio critico. Por tanto, es una alternativa a otras formas de
desarrollo, tales como fusiones y adquisiciones y el desarrollo organico. Las Alianzas
Estratégicas se establecen normalmente entre empresas competidoras o que producen

productos o servicios complementarios. (encolombia, 2014)

En contraste con lo anterior la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID busca
realizar alianzas estratégicas que permitan desarrollar los proyectos de la Fundacién y
hacer posible la continuidad de estos ademas de beneficiar al nifio nifia y adolescente

con diagndstico de cancer.



2.1.2.6 Modelo de intervencion social

Modelo de Redes y Sistemas de Apoyo de Ronald Walton y James Garbarino: Método de

red para la integracion social

El quehacer del trabajador social desde la fundacion aplica la estrategia de
colectivo a traves de las redes sociales del presente modelo y el método de red para la
integracion social ya que sintetiza todo lo referente a redes de apoyo para el acceso y
obtencion de servicios , solucién reciproca de problemas, movilizacion de recursos,
proteccion a la persona de las enfermedades, intercambio social y alternativo de desarrollo,
ademds este modelo “busca aprovechar una red como herramienta pedagogica para
enfrentar una situacion de vida y/o, puede activar redes sociales o naturales para movilizar
recursos y gestar desarrollo social” (Duque, 2013). Por tal razén tenemos presentes los

siguientes postulados del modelo:

Segun Duque (2013, pag. 11)Walton y Garbarino, como originarios de Inglaterra y
Estados Unidos, respectivamente, plantean en 1986 y 1983, como postulados de base a su
modelo:

1. Interpretacién del nivel de intervencion:

a) colectivo a través de las redes sociales.

2. Se orienta al fortalecimiento y constitucion (de no existir) de sistemas de apoyo

que trabajen en red por medio de grupos naturales y/o formales para la ayuda

mutua.

3. Integra o compagina la intervencién personalizada (sistemas) y colectiva-social

(comunidades-instituciones).

4. El objetivo es integrar a los clientes a una red para el acceso y movilizacion de

servicios a través del fomento de la propia ayuda, y mediante la interdependencia.

5. El rol del Trabajador Social se asume en la direccién de intermediacion o

apoderamiento, consultoria, educacion. Busca el crecimiento del sistema, la fuerza

psicologica para la participacion, garantizar la inclusion permanente dentro de los



sistemas de apoyo para favorecer o nutrirlos y facilitar la disposicion de adaptacion
de los sistemas.

6. Se apoya en los servicios sociales y de la comunidad; por lo tanto, segin Specht:
“El apoyo social es de aplicacion a una amplia variedad de relaciones y
organizaciones sociales, mientras que las redes sociales se refieren méas bien a un
conjunto especifico de sujetos interrelacionados” (en Payne, 1995, 193). De la
misma forma, Timms y Allan concuerdan en que: “Es adecuada la existencia de un
servicio de apoyo para las redes sociales actuales, pero que si se intenta reemplazar
las condiciones asistenciales formales por unaayuda informal o cambiar las
estructuras vigentes de ayuda informal, entonces seria bastante probable que no se
alcanzara el éxito” (en Payne, 1995, 193).

7. La red, confirma Sluzki, ademas de movilizar recursos “... protege a la persona
de las enfermedades, acelera los procesos de curacion y aumenta la sobrevida (...).
La presencia de enfermedad en un miembro deteriora la calidad de su interaccion
social y, a lo largo, el tamafo de su red social” (1999,114).

8. Las redes sociales no son un fenmeno nuevo que deviene entre perspectivas
estaticas y dinamicas de lo social-individual, asi contemplen la participacion como

(13

prioridad en la supervivencia. Son “... una organizacion vista como una red de
compromisos recurrentes expresados por medio de redes conversacionales, donde
las quiebras de unos significan posibilidades para otros” (Primavera, 1999, 180).

9. El trabajo en red, como un trabajo de intercambio social y alternativo de
desarrollo comunitario, demanda del pensamiento estratégico o del pensamiento
circular como alternativa de gestion que busca la integracion y la participacion
social. Pero la red no solo moviliza recursos y habilita a los individuos insertos en
sistemas, sino que se constituye en un espacio para la reflexion de la dinamica
social y las posibilidades de re-configuracion de las multiples realidades. Como
sefiala Pakman (1999) “... es una metafora que invita a pensar (en el sentido de dar
vida a las relaciones), por una parte, a un grupo de interacciones espontaneas que
pueden en un cierto contexto, definido por la presencia de ciertas practicas mas o
menos formalizadas; por otra parte, puede también aplicarse al intento de organizar

esas interacciones de un modo mas formal, trazarles una frontera o un limite,



poniéndoles un nombre y generando, asi, un nuevo nivel de complejidad, una nueva
dimension” (Pakman, 1999, 296).

10. La intervencion a nivel individual o del sistema busca “... estimular, reflejar,
centrar el potencial de la red para una solucion reciproca de los problemas” (Du
Ranquet, 1996, 285). Para Minuchin el objetivo es: “Fortalecer los lazos, deshacer
las trabas, abrir nuevos canales de comunicacion, facilitar nuevas percepciones,
hacer activas las fuerzas latentes, sacar a la luz la patologia haciendo que la red
social pueda convertirse en el apoyo de la vida de la comunidad”(en Du Ranquet,
1996, 285). Ello envuelve no una accion terapéuticasino educativa con la
participacion reciproca, pero una accion unilateral (aprendizaje vicario por
moldeamiento como intervencién directiva) del Trabajador Social.

11. La intervencion a nivel social, o sistema ampliado, pretende dar salidas a la
exclusion social generando procesos autogestionarios en las comunidades para
canalizar recursos y comunicaciones.

12. Los procesos de intervencion desde Trabajo Social, en este modelo, y en un
nivel no terapéutico, recurre a métodos cognitivos o métodos que activen el
pensamiento en sus funciones de: reflexionar, analizar, criticar, analogizar a través
del lenguaje como herramientas interaccional u operaciéon mental para procesar

informacion.

Es de aclarar que el trabajo en red desde una de las dos matrices, como foco de
actuacion, siempre implica a la otra. “Por perspectiva de red entendemos la posibilidad de
considerar y de tener un conocimiento de la totalidad del contexto de un individuo cuando
trabajamos con €1 (Kletbeck, 1999, 345). Es decir, el Trabajador Social puede abordar una
situacion del sistema desde su red como recurso metodolégico, puede aprovechar una red
como herramienta pedagodgica para enfrentar una situacion de vida y/o, puede activar redes
sociales o naturales para movilizar recursos y gestar desarrollo social.

En cualquiera de estas formas el acento se hace en las relaciones sean objetuales,
vinculares, interpersonales, sociales, y en la participacion. Walton y Garbarino proponen
dos métodos del cual desde el quehacer del trabajador social en la Fundacién Alianza de

Vida tomamos el siguiente:



Método de red para la integracion social que Escobar y Elizalde (1999) describen
como:

a) fase I: trabajo con el sistema en situacién sea la familia, el grupo, o la comunidad
(contactar, pensar, evaluar y planificar); esta fase tiene dos momentos, uno, la
entrevista para reunir informacion acerca de: expectativas de vida del sistema en su
ciclo vital, necesidades a futuro, recursos tanto relacionales como materiales,
interacciones y transacciones, y, otro, el uso de la técnica de la co-participacion para
revisar practicas cotidianas e iniciar el proceso de integracion; se evalta y definen
objetivos, expectativas mutuas y responsabilidades;

b) fase II: dedicada al trabajo con la institucion mediante la labor en equipo
(interdisciplinario) a travées de reuniones para definir estrategias de intervencion. Se
procura informar, contener, acordar objetivos y seguir los procesos (Escobar y
Elizalde, 1999, 330); y c) fase Ill: mediante el trabajo extra-institucional o redes
interinstitucionales para “desmitificar informando, aliviar los procesos de
integracion acompanando (...); se procura en todos los niveles legitimar una tarea
que parece nueva: crecer junto al otro, mirarnos en el otro y comprobar que nuestro

trabajo tiene sentido si incluye la realizacion de quienes nos rodean” (Escobar y

Elizalde, 1999, 331).

A manera de sintesis, el modelo de redes o de apoyo, en el cual también incursiona
Monica Chadi (a pesar de no ser liderado directamente por Trabajadores Sociales,
influencié el ambito profesional), centra el objeto de intervencion en las interacciones
sociales para concentrarse en el sistema de apoyo, como tal, o la inter-dependencia (apoyo
mutuo) como objeto del objeto. Este se activa mediante el desarrollo de habilidades para la
vida (estrategia re-elaborada por la Organizacion mundial de la salud, con gran auge en la
década de los 90 del siglo XX) o competencias sociales (con desarrollos en la primeras
décadas del siglo XXI) que activan el pensamiento reflexivo para procesar informacion
(objeto del objeto del objeto de intervencién). Frente a la tripta metodoldgica, desde un
polo, se puede inferir que se intenta criticar un método genérico escindido, para visualizar
la diada conocimiento-accion como indisoluble. No obstante, desde el otro polo, se

implican los momentos de diagndstico e intervencion como fases lineales. EI método



particular se evidencia en dos momentos: trabajo con el sistema en crisis y trabajo con la

institucion.

2.2 Tipo de Investigacion

Investigacion Cualitativa

El autor Miguel Martinez (2006), en la revista: Investigacion de la Psicologia IIPSI,
expone que:

El trabajo de campo de la investigacion cualitativa camina guiado por algunos criterios
queconviene poner adecuadamente de relieve, ya que lo distinguen notablemente de

otrasclases de investigacion.

El primero se refiere al lugar donde el investigador debe ir a buscar la informacién
olos "datos™ que necesita. El criterio basico para este punto es de caracter general,pero,
como no siempre resulta evidente, es necesario enfatizarlo claramente: lainformacion hay
que buscarla donde estd. Como muchas veces esto altera los planesmetodoldgicos
preestablecidos, habra que tomar conciencia de que primero esta lafidelidad a la
informacién que a los planes a seguir. En esta linea de trabajo, es facilcomprender que el
investigador a menudo, tiene que tomar decisiones en cuanto adénde ir, qué datos recoger,

con quién hablar, etc.

Al contrario de lo que ocurre en lasinvestigaciones con disefios estructurados, aqui
la informacion que se acumula y lasestructuras emergentes se usan para reorientar el
enfoque y la recoleccién de nuevainformacion; es decir, que las conjeturas iniciales se van
convirtiendo en hipotesisfirmes; estas hipétesis comienzan, luego, a ser el centro de la
busqueda de nuevainformacion, estrechando el foco de interés y reorientando las hipotesis.
De esa forma,se van perfilando posibles estructuras explicativas y conclusiones teoricas.

Como, almismo tiempo, se buscan y contrastan sistematicamente los casos negativos



(situacionesy fenomenos que parecen contradecir u oponerse a las hipotesis vy
conclusiones), lasestructuras tedricas emergentes no sélo son generadas en el campo sino
que tambiénson "verificadas" (Williamson, 1981). Todo esto no anula la sistematicidad de
lainvestigacion; al revés, exige un orden sistematico altamente fiel a la realidad queemerge

del proceso de investigacion.

El segundo criterio advierte que la observacion no debe deformar, distorsionar o

Perturbar la verdadera realidad del fendmeno que estudia. Tampoco debe

Descontextualizar los datos aislandolos de su contorno natural. Todo esto exige que
lainformaciéon sea recogida en la forma mas completa posible (detalles, matices y
aspectospeculiares sobre lenguaje, vestidos, costumbres, rutinas, etc.) y que el estudio

seaorientado ecoldgicamente, en el sentido en que Barker (1968) entiende este término.

Por esto, los investigadores cualitativos no definen sus variables a priori, ni
muchomenos, se limitan a variables preconcebidas, como hacen los
investigadoresexperimentales, sino que adoptan como estilo una cierta ingenuidad que les
permitaver cada aspecto del fendmeno como si fuera nuevo y no familiar y, por lo
tanto,potencialmente significativo. De hecho, los datos menos comprensibles resultan
luegoser los mas significativos. Ademas, el hecho de que el investigador cualitativo noentra
al estudio de campo con un problema completamente planteado o formulado, ocon un
grupo explicito de hipotesis por verificar, o pone en la situacion de no saberqué datos seran

en fin de cuentas importantes y cuéles no lo seran.

Como tercer criterio se hace énfasis en que es sumamente conveniente que los
procedimientos utilizados permitan realizar las observaciones repetidas veces:paraello,
habrd que tratar de grabar las entrevistas, filmar las escenas (si es posible),tomar
fotografias, hacer anotaciones pormenorizadas de las circunstancias y situaciones,conservar

todos los documentos y hacer, incluso, varias copias de los principales, etc.

En cuarto lugar, conviene sefialar que, aunque la investigacion cualitativa usa

muchostipos de informacion, la que mas busca es aquella que mayor relacion tenga y



masayude a descubrir las estructuras significativas que dan razén de la conducta de

lossujetos en estudio.

En quinto lugar, es necesario distinguir o contrastar la modalidad de como
otrosinvestigadores recogen los datos sobre un topico particular, es decir, a traves
deinstrumentos especialmente disefiados para sus fines, y como lo hace el
investigadorcualitativo en su propio campo, generalmente sumergiéndose en el medio que
quierecomprender, de tal manera que, brevemente, pudiera definirse su trabajo de
campocomo la tarea de "vivir su propia vida dentro de otra cultura® (Wolcott, 1975, p.
121).

Finalmente, conviene sefialar otro criterio mas de apreciacion, que viene a
respondera una objecién frecuente: es un hecho que el observador interactia con el
medioobservado y, asi, afecta la realidad observada disminuyendo su apreciacion
"objetiva".Pero, ¢qué concepto tenemos sobre lo que constituye la objetividad cientifica?
Elinvestigador cualitativo no tiene miedo de ser parte de la situacion que estudia, de quesu
presencia parezca "contaminar" los datos, ya que considera imposible recogerdatos
"absolutos™ o "neutrales”; pero trata de tenerlo todo en cuenta, de evaluarlotodo, como el
fisico que tiene en cuenta la temperatura del termometro que usa. Elsabe que es uno de los
actores de la escena; pero el modelo cientifico que sigue no esel de las ciencias naturales
clasicas, sino el de la fisica moderna, que tiene en cuentala relatividad general de Einstein y
el principio de incertidumbre de Heisenberg, enlos cuales el efecto disturbador de la
observacion sobre lo que es observado se integraen la investigacion y en la teoria que de

ella se genera.(Martinez, 2006)



2.3 Enfoque

Investigacion Accidn

Definir la investigacion-accion es una tarea complicada. La investigacion vinculada a la
accion aporta elementos importantes al cambio social y al cambio en la vida de las
personas, Este tipo de investigacién se desarrolla en el marco de una investigacion
cualitativa para crear un clima de cambio y mejora de la realidad social. Investigar sobre la
praxis implica siempre mejorar la realidad concreta sobre la que se opera y, esta
investigacion, se nos presenta como un proceso que garantiza el rigor metodolégico en la

investigacion y la definicion de nuevos modelos profesionales.(Serrano, 1990)

La investigacidn-accidon ha demostrado una gran capacidad para el cambio social,

siendo particularmente efectiva en el area de organizacion a nivel local. Sin duda
algunalas comunidades pueden recibir ayuda para mejorar sus condiciones de existencia
enrelacion con problemas de vivienda, transporte, salud y educacion. La definicidn
conjuntade problemas, en esfuerzos de investigacion cooperativa asi como las acciones
colectivashan dado lugar a resultados positivos en muchos casos. De la misma forma, la
accioncolectiva ha sido bien recibida en sociedades con una tradicion débil para tolerar

tanto ladesavenencia como la busqueda de acuerdo.(Stronquist, 2014)



2.4 Enunciados - Hipdtesis de Accidn

El quehacer del trabajador social a través de la implementacion de un plan de intervencion

de trabajo social en la Fundacion Alianza de Vida.

Programa y proyectos que tiene la fundacion para atencion integral, control, seguimiento y

evaluacion de las nifias, nifios y adolescentes con diagnostico de cancer y sus familias.

Propuesta de herramientas para la consecucién de alianzas estratégicas y de apoyo en los
diferentes proyectos de la Fundacion con diferentes entidades comprometidas en mejorar la

calidad de vida de las nifias, nifios y adolescentes con diagnostico de cancer.

Estudio y propuesta del protocolo que facilite el seguimiento y habilite canales eficientes
de informacion adecuados para las familias de la Fundacion.



2.5 Interpretacion Hermenéutica- Triada

Para la siguiente interpretacion se obtuvo informacion por medio de las categorias y
subcategorias, guiada de las preguntas rectoras ,y las entrevistas realizadas a la directora de
la Fundacion Alianza de Vida “ FUNAVID”, al igual que las recomendaciones de visitas
domiciliarias realizadas por las estudiantes de quinto semestre de la Universidad Pontificia
Bolivariana a 49 familias de la Fundacion, las Fichas sociales realizadas por el profesional
en formacion de la Universidad Minuto de Dios y las llamadas de seguimiento y entrevistas

a las familias de la Fundacion.

Dado que la definicién de hermenéutica (del griego hermenéutkds, interpretacion),
en términos generales es la pretension de explorar las relaciones existentes entre un
hecho y el contexto en el que se acontece. Explica las relaciones existentes e
interpreta, comprende y explica el porqué de una realidad invitando al trabajador
social a investigar y conocer; para poder explicar la realidad social.(M.S.Terry,
1994), se constituye entonces el marco referencial para el ejercicio de la

interpretacion (Triada) del presente trabajo de sistematizacion.

A la pregunta ;/Cuél debe ser el plan de intervencién de trabajo social en la
Fundacién Alianza de Vida? Que hace referencia a la categoria Programa de intervencion
psicosocial y a las subcategorias Céancer, familia, probleméticas del nifio con diagnostico de
cancer y su familia, calidad de vida, redes de apoyo, y herramientas para intervencion
psicosocial, seguimiento, control y evaluacion menciona la directora de la Fundacion
Alianza de Vida FUNAVID que no cuentan con un plan de intervencién y que durante
cuatro afios ella junto con otras personas voluntarias que se han solidarizado con el objeto
social de la Fundacion han venido trabajando por los nifios, nifias y adolescentes con
diagnostico de cancer de manera empirica con muy buenos resultados en la atencion a los
nifios y a las familias pero ha sido muy dificil darle la continuidad a cada uno de los
procesos y masaun darle continuidad al trabajo de los voluntarios por tal motivo la

fundacion no cuenta con un plan de intervencion de trabajo social especifico ni un



adecuado seguimiento, las bases de datos en el momento se encuentran desactualizadas, no
se cuenta con un formato de ficha social propio para registrar a las familias que ingresan a
la fundacién y mucho menos un formato de seguimiento de estas, con lo que si cuenta la
fundacion es con unas visitas domiciliarias realizadas por practicantes de quinto semestre
de la UPB entre el mes de marzo del 2014 a 49 familias de la Fundaciongracias al apoyo de
una voluntaria profesional en el area de Trabajo social pero de lo cual al mes de agosto ya
se encuentran desactualizados algunos datos de estas como ndmeros telefdnicos,
direcciones o situacion en la que se encuentra el nifio y su familia. A lo que la directora nos
menciona que no conoce mucho del area pero que para ella un plan de intervencion en
trabajo social debe ir muy ligado con el seguimiento adecuado a las familias conociendo
sus principales problematica, estado de salud del nifio y demés actividades que demarquen

atencion integral a la poblacion beneficiaria de la Fundacién.

Alo cual Vélez, Matus (1999)y otras definen la intervencion como una
mediacion con un modo particular de ver y tiene como resultado un hacer particular, elcual
requiere de una comprension sobre el qué y por qué se actlia, demanda de unejercicio de
interpretacion social partiendo de lo tedrico para lograr un hacer reflexivo; porotro lado,
para las autoras la concepcion de realidad, y le agregaria la posturaepistemolégica y
paradigmatica, desde donde partamos los profesionales repercute en laproyeccion que se
evidencia en las formas de intervencién; lo cual esta directamenterelacionado con lo que
afirma una trabajadora social “pienso que la intervencion vadesde la claridad que ti tengas
desde lo que sabes hacer, de lo que ti puedes hacer, esdecir con los recursos que tu cuentas
como profesional”. La colega invita apensar la forma en que se ejerce el Trabajo Social
desde una comprension del “saberhacer” y de hecho supone el conocimiento de la teoria
social, las perspectivas éticas,valorativas y los contextos; siendo asi como la concepcion de

la realidad social permite laproyeccion de modos de accion y de investigacion.

Teniendo en cuenta lo mencionado anteriormente el hacer reflexivo del trabajador
social en formacién lo llevo a implementar un plan de intervencion basado en un programa
de atencion psicosocial al nifio, nifia, adolescente con diagnéstico de cancer y su familia,

teniendo como principales teméticas las problematicas a las que se enfrentan articulado a



los proyectos manejados empiricamente por la Fundacionredactandolos con el fin de
tenerlos debidamente elaborados, estructuracion de ruta, procesos y quehacer del
trabajador social en la Fundacion, teniendo en cuenta tipologia de familias, caracteristicas,

etapas de la enfermedad, redes de apoyo entre otros.

Para esta situacion puntual el autor Gallego (2007) precisa:

En términos generales, una intervencion 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 carécter
preventivo o terapéutico que buscan mejorar la calidad de vida y el bienestar, tanto

individual como colectivo.

De igual manera como se menciond antes acerca de las tematicas relacionadas en el

programa de atencion psicosocial vale la pena resaltar desde la reflexion de trabajo social el

significado de familia segun el CONETS:
“La familia como unidad bésica de la sociedad con base en la pareja conyugal,
donde se desarrollanvalores objetivos y una cultura que permite la adaptacion del
individuo a la organizacion social. Su objetivo es la reproduccion y donde cada
miembro tiene derechos y deberes. LAFAMILIA también puede ser contextualizada
como la institucion social, grupo. Construcciéncultural y conjunto de relaciones
emocionales. El ser humano pasa por etapas reguladas por unasucesion de ciclos

que se asocian a la edad o a una serie de derechos y obligaciones”.(CONETS, 2008)

Por otra parte Histéricamente se ubica a la familia como un sistema social complejo
en constantemovimiento, que atiende su crecimiento y desarrollo, en razon de su
pasado, su presentey su prospectiva. Estos cambios deben analizarse y abordarse
segun las formasfamiliares y el contexto sociocultural donde se desarrollen; es una

totalidad vitalmenteafectada por cada unidad del sistema. Es tan integral y circular



la relacion entre suspartes, que si un individuo se ve afectado, se afectara todo el
sistema(Torres, 2008) .

Segun lo anterior desde el Trabajo social y guiado a la problematica que estamos abordando

en la presente sistematizacion en este sentido, la autora Muniain Lopez (2003)dice:

El diagndstico de un cancer supone un fuerte impacto emocional debido a que es
una experiencia inesperada y desestabilizadora para cualquier familia,
independientemente de su capacidad de adaptacion e integridad en situaciones de
crisis, para poder afrontar esta situacién y adaptarse a la enfermedad y sus
consecuencias, los miembros de la unidad familiar deberan poner en juego sus
recursos Yy estrategias. La crisis en la vida familiar afecta, aunque en distinto grado,
a cada uno de los miembros que la componen. Las necesidades y carencias que
manifiesten, dependeran no solo de la enfermedad y su evolucion, sino de los
recursos tanto personales como materiales de que disponga cada uno de ellos
personalmente y la familia como grupo. Por esta razén, es necesario fomentar y

reforzar al maximo los recursos de los distintos miembros de la unidad familiar.

De igual manera es importante conocer la afectacion del nifio con cancer y su
familia debido a la enfermedad ya que fisicamente el nifio debe soportar el malestar
provocado tanto por la enfermedad como por las pruebas, tratamientos y efectos
secundarios de éstos Ultimos: nauseas, vomitos, dolor de cabeza, diarreas, llagas en
la mucosa bucal, fatiga, irritabilidad entre otros lo cual en la mayoria de los casos
produce un bajo estado de animo, baja autoestima, afectacion en la personalidad del

nifio y demas reacciones ocasionadas por la enfermedad.

A lo cual el programa de atencién psicosocial al nifio con cancer y su familia se
origina con el fin de cumplir con el objetivo social de la Fundacién , brindar apoyo integral
a las nifias, nifios y adolescentes con diagnostico de cancer y sus familias, para mejorar su

estado animico y psicoldgico, teniendo en cuenta las problematicas a las que se ven



expuestos luego de un diagndstico de cancer y en el transcurso de la enfermedad esto se
realiza por medio de terapias complementarias articuladas al tratamiento convencional,
apoyo economico, actividades recreativas y de esparcimiento, integracion social, unién
familiar, informacién, orientacion lo cual permite otorgar a nifios con cancer la oportunidad
de tener una mejor calidad de vida durante los momentos de su tratamiento hasta su
curacion o en otros casos menos afortunados, hasta su deceso. Brindando un completo

acompafiamiento a sus familias quienes viven dia a dia la evolucidn de su ser querido.

Continuando con la segunda pregunta ¢Cuales son los proyectos que tiene la
fundacion para atencion integral, control, seguimiento y evaluacion de las nifias, nifios y
adolescentes con diagndstico de cancer y sus familias?La directora de la Fundacion
responde Funavid realiza equinoterapia, natacion, paseo o actividades ludicas recreativas,
ayudas en alimentacion, necesidades del nucleo familiar que el nifio requiere para salir
adelante.

Las familias mencionan que funavid maneja salidas recreativas, eventos ludico
recreativos que mejoran el estado animico de sus hijos y la mayoria de las familias
entrevistadas consideran que este es el proyecto de la Fundacidén que mas ha beneficiado los
nifios ya que a traido muy buenos resultados en el transcurso de la enfermedad logrando
que el nifio luche por recuperarse, brindado esperanza de vida, alegria amor y unién entre
las familias de la Fundacion a los cuales entre los mismos nifios se nombran hermanos de
causa , de igual manera las familia coinciden que las ayudas econémicas es otro gran
beneficio que les presta la Fundacién y por lo cual se encuentran muy agradecidas, una
cantidad minima de familias mencionan la equinoterapia como otro gran proyecto que ha
tenido grandes resultados como terapia convencional al tratamiento manifestado grandes
beneficios fisico y psicoldgicos en los nifios , las familias consideran que lo que no han
tenido en especial es un programa donde les presten atencion psicosocial, juridica,
capacitaciones en temas de importancia, en cuanto al seguimiento algunas familias
comentan que han perdido contacto con la Fundaciéon y manifiestan la falta de seguimiento
de esta hacia ellos, ya que en ocasiones no pueden asistir a los eventos que se realizan ya
sea porque no son informadas de estos porgue los canales de comunicacion que usan para

difusion como el Facebook no es el medio més adecuado para informasen.



A lo cual vale la pena aclarar el importante significado de proyecto social “es un
conjunto ordenado de actividades para satisfacer necesidades o lograr un fin. Es un
esfuerzo que tiene una temporalidad determinada (plazos definidos) emprendido
por un colectivo u organizacion social para alcanzar un producto o un servicio. En
resumen, un proyecto es lo que vamos a hacer para resolver un problema que aqueja
a la comunidad y de esa forma satisfacer necesidades dentro de un plazo y lugar
determinado.”(Martinic, 1997)

En cuanto a lo mencionado por la directora de la Fundacion y las Familias como ya
se dijo antes los proyectos que implementaba la Fundacién al momento de llegada del
Trabajador Social en Formacion eran manejados empiricamente por la Fundacion no se
encontraban escritos tan solo con una pequefia definicion y objetivo los cuales durante la
practica fueron sistematizados con el fin de tenerlos debidamente elaborados, con
indicadores, articulados al programa de atencién psicosocial a través de unas lineas de
accion elaboradas entre las que se encuentra; linea de terapias complementarias en la cual
como su nombre lo dice se busca brindar terapias complementarias que ayuden a mejorar la
respuesta a los tratamientos convencionales ademas de propiciar espacios diferentes para
sacar a los nifios, nifias y adolescentes de la rutina:Linea de apoyo psicosocial y econémico
a familias funavid, esta linea tiene como objetivo propiciar las condiciones adecuadas de
alimentacion, vivienda, subsidios de transporte, para ayudar a los nifios de la Fundacion y a
sus familias a superar la enfermedad en las condiciones adecuadas. Ademas de prestarles
apoyo a través de profesionales del area psicosocial al nifio y a la familia de modo que
adquieran competencias y habilidades frente a la nueva situacion, mantengan los niveles de
autonomia e integracion social y puedan, en definitiva, adaptarse de la mejor manera
posible a la enfermedad y sus consecuencias; la linea de fortalecimiento del estado animico
y union familiar, va dirigida a como su nombre lo dice fortalecer el estado animico de los
nifios de la Fundacién mediante actividades ludico-recreativas, cumplir los suefios de los
nifios ademas de fomentar la union familiar a través de actividades recreativas y momentos

de esparcimiento.



Lo anteriormente descrito fue inspirado desde la gerencial social disefiando el programa,
lineas de accidn y sistematizando los proyectos. Para esta situacion puntual nos basamos
en el autor (Mufioz, 1996)el cual precisa:
La disciplina de la Gerencia Social ha de constituirsea partir de comprender las
caracteristicas especificas de las empresas que se ocupan del interés colectivo, por
tanto en la basqueda y organizacion de respuestas tanto
inmediatas como estratégicas a las necesidades humanas de orden material
yespiritual, a mejorar la calidad de vida y a la generacion de oportunidades
quepermitan el desarrollo humano integral y sostenible. En el marco de
lainstitucionalidad, la Gerencia Social requiere de la recreacion vy
operacionalizacion delos principios de solidaridad, cooperacion, y subsidiaridad al
interior de los sistemasde bienestar social y en la dinamica de las relaciones de la
sociedad civil y el Estado,signados, hoy en dia por, la autonomia y la democracia

participativa.

Dice ademas la misma autora, que filos6ficamente la Gerencia Social se sustenta
enel respeto y promocion de los Derechos Humanos y las mdltiples
resignificaciones elaboradas, en las Gltimas décadas, por diversos grupos sociales
como lasnegritudes, los indigenas, mujeres, la tercera edad, la juventud y la
infancia, quieneshan contribuido con la precision de las multiples responsabilidades

de lasciudadanias.

A lo cual puedo aportar como punto de vista propio que desde el Trabajo Social se
precisa una reflexion constante entre el rol de trabajador social en las Organizaciones sin
animo de lucro y la gerencia social, una reflexion, que aporte al compromiso que tiene el
trabajador social en estas organizaciones que vaya mas alla de una intervencion de caso y
de grupo si no también que vaya orientada a la gerencia social aplicada a estas instituciones
al importante rol de gestionador de recursos, elaborador de proyectos sociales, ya que el
disefio e implementacion de proyectos sociales en diferentes poblaciones vulnerables es un

guehacer fundamental del trabajador social en la comunidad .



Para finalizar a la pregunta ¢Cuales deben ser las herramientas para la consecucion
de alianzas estratégicas y de apoyo en los diferentes proyectos de la Fundacion con
diferentes entidades comprometidas en mejorar la calidad de vida de las nifias, nifios y

adolescentes con diagndstico de cancer?

La directora menciona que la Fundacion ha tratado de establecer alianzas
estratégicas pero no han contado con éxito ya que no se cuenta con un plan de negocios
para ofrecer la fundacion por tal razén ha sido una labor que no ha tenido continuidad o
profesional que la desempefie que tenga claro temas como responsabilidad social de las

empresas y todo lo concerniente al tema.

A lo anterior el autor Teodoro Pérez en su libro gerencia social integral e incluyente,

menciona:
La primera responsabilidad de las empresas es mantenerse competitivas, activas,
rentables y produciendo en el mercado; elrendimiento econémico es la base, pero no
es la Unica responsabilidad de lasempresas. También tienen responsabilidades
sociales por el gran poder queacumulan, lo que las convierte en protagonistas en la
produccion de riqueza, en lasformas de lograrlo y en los beneficios que obtienen las
personas.En las relaciones con la comunidad, aparece en primer plano la comunidad
local,donde la empresa debe participar con representantes de esa comunidad en
elmonitoreo de los impactos y tomar las medidas reparadoras pertinentes; el apoyo
aprogramas y proyectos sociales comunitarios; el estimulo a la formacién de redes
deaccion social dentro de la comunidad, y que colabore en la movilizacion de
recursospara inversiones sociales, incluso de aportes monetarios y voluntariado de

suspropios empleados.(Teodoro Perez, 2006).

La responsabilidad social, implica lograr la participacion de la empresa en la
comunidad con el fin de impulsar activamente el desarrollo de nuestro pais, a travées
de la generacion de soluciones sociales innovadoras para la construccion que
mejoren la calidad de vida de las familias y de cada uno de los colaboradores dentro

y fuera de la empresa. Parte importante de la Responsabilidad social en la



vinculacion con la comunidad en una empresa con compromiso y responsabilidad
social se da a través de la actuacion ante las necesidades de nuestro medio ambiente
y nuestras comunidades, asimismo, la mejor manera de apoyar el desarrollo de las
comunidades es a traveés de proyectos autosustentables que ayuden a que los
miembros de una comunidad salgan adelante por si mismos, la generacion de
programas innovadores para el desarrollo de la comunidad es un punto de suma
importancia para una estabilidad social responsable, siempre y cuando tenga un
compromiso profundo con el desarrollo sustentable y creacion de una cultura global
de conciencia ambiental, una de estas son las premisas basicas que sustentan cada
uno de los programas son la generacion de alianzas y relaciones de confianza, es
SUMAR; Procurar la generacion de alianzas con asociaciones civiles, lideres
comunitarios y dependencias de gobierno, también inculcar la cultura del buen
vecino, trabajando en equipo mediante consejos vecinales para convertir las
expectativas sociales en parte de nuestras prioridades y asi mejorar las condiciones
de vida de las comunidades a las que pertenecemos.(Inter-Forum, 2001)

A lo cual podemos reflexionar desde el trabajo social como este modelo de RSE trae
mucho por hacer en nuestra profesion y de igual manera una responsabilidad grandisima de
desarrollar proyectos de gran impacto que empresas del sector publico y privado estén
dispuestas a apoyar dentro de su modelo de responsabilidad social empresarial ya que
maésalla de verse como hoy en dia vulgarmente es llamado disminucion de impuestos, va
mucho mas alla y ese tan solo es un pequefio beneficio para las empresas ya que los
verdaderos beneficios son el apoyo y contribucién a la comunidad; como una empresa
socialmente responsable es mejor vista antes sus propios clientes e inversionista, ya que un
buen aporte a la comunidad trae consigo nuevas oportunidades a las empresas mayor

acogimiento en el mercado y en la misma comunidad beneficiada.

En cuanto a la labor que se desempefié en la Fundacion fue mas de sistematizar los
propios proyectos que llevaba desarrollando la Fundacién ya que al no estar escritos bien
estructurados la tarea era mucho mas dificil a la hora de poder ser presentados a empresas

para obtener ayudas a través de la RSE de estas, de igual manera la Fundacion a traves de



estos proyectos llevados empiricamente tenian muy buenos resultados los cuales no eran
posibles de evidenciar ya que no se encontraban escritos, de igual manera se lograron
algunas alianzas con instituciones las cuales fueron pocas por que el énfasis de trabajo fue
organizar en primera medida lo que la Fundacion llevaba haciendo, a parte la creacion de
una politica institucional que permitiera un marco de gestion de recursos la cual se realizo

en su totalidad.

3. Fase 111 — Actuar

La presente fase contiene un programa de atencion psicosocial formulado desde las

categorias con seis (6) proyectos:

3.1. Programa de atencidn psicosocial al nifio con cancer y su familia FUNAVID

Introduccion

El presente programa de atencion psicosocial al nifio con cancer y su familia se origina en
la Fundacion Alianza de Vida “FUNAVID” cumpliendo con su objetivo social, brindar
apoyo integral a las nifias, nifios y adolescentes con diagndstico de cancer y sus familias,
para mejorar su estado animico y psicol6gico, por medio de terapias complementarias
articuladas al tratamiento convencional, apoyo econémico, actividades recreativas y de
esparcimiento, integracién social, union familiar, informacion, orientacion lo cual permite
otorgar a nifios con cancer la oportunidad de tener una mejor calidad de vida durante los
momentos de su tratamiento hasta su curacion o en otros casos menos afortunados, hasta su
deceso. Brindando un completo acompafiamiento a sus familias quienes viven dia a dia la

evolucion de su ser querido.



De lo anterior es importante conocer la afectacion del nifio con cancer y su familia
debido a la enfermedad ya que fisicamente el nifio debe soportar el malestar provocado
tanto por la enfermedad como por las pruebas, tratamientos y efectos secundarios de éstos
ualtimos: nauseas, vomitos, dolor de cabeza, diarreas, llagas en la mucosa bucal, fatiga,
irritabilidad entre otros lo cual en la mayoria de los casos produce un bajo estado de animo,
baja autoestima, afectacion en la personalidad del nifio y demas reacciones ocasionadas por
la enfermedad.

No obstante caberesaltar que el diagnoéstico de un cancer supone un fuerte impacto
emocional debido a que es una experiencia inesperada y desestabilizadora para cualquier
familia, independientemente de su capacidad de adaptacion e integridad en situaciones de
crisis, para poder afrontar esta situacion y adaptarse a la enfermedad y sus consecuencias,
los miembros de la unidad familiar deberan poner en juego sus recursos y estrategias. La
crisis en la vida familiar afecta, aunque en distinto grado, a cada uno de los miembros que
la componen. Las necesidades y carencias que manifiesten, dependeran no solo de la
enfermedad y su evolucion, sino de los recursos tanto personales como materiales de que
disponga cada uno de ellos personalmente y la familia como grupo. Por esta razén, es
necesario fomentar y reforzar al méximo los recursos de los distintos miembros de la

unidad familiar.(Muniain Lopez, 2003)

De lo anterior es oportuno mencionar que en gran parte de los casos las actividades
recreativas de las familias disminuye, al igual que la integracion social y en algunos casos
la union familiar, relaciones de pareja entre otros, por tal razon funavid no trabaja solo por
el nifio con cancer sino también por su familia, lo hacemos a través de diferentes sub-
programas o proyectos los cuales intervienen en su respectiva linea de accion de la
Fundacién entre las que se encuentra; linea de terapias complementarias en la cual como
su nombre lo dice se busca brindar terapias complementarias que ayuden a mejorar la
respuesta a los tratamientos convencionales ademas de propiciar espacios diferentes para

sacar a los nifios, nifias y adolescentes de la rutina.



Linea de apoyo psicosocial y econémico a familias funavid, esta linea tiene como
objetivo propiciar las condiciones adecuadas de alimentacién, vivienda, subsidios de
transporte, para ayudar a los nifios de la Fundacion y a sus familias a superar la enfermedad
en las condiciones adecuadas. Ademas de prestarles apoyo a traves de profesionales del
area psicosocial al nifio y a la familia de modo que adquieran competencias y habilidades
frente a la nueva situacion, mantengan los niveles de autonomia e integracion social y
puedan, en definitiva, adaptarse de la mejor manera posible a la enfermedad y sus
consecuencias; la linea de fortalecimiento del estado animico y unién familiar, va
dirigida a como su nombre lo dice fortalecer el estado animico de los nifios de la Fundacién
mediante actividades lddico-recreativas, cumplir los suefios de los nifios ademas de
fomentar la union familiar a través de actividades recreativas y momentos de

esparcimiento.

Lo anterior se lleva a cabo con el fin de beneficiar a la poblacion objeto de
FUNAVID como ya lo mencionamos antes nifias, nifios y adolescentes con diagndstico de
cancer en situacion de vulnerabilidad social, que pertenezcan al régimen subsidiado de
salud, algunos estan en situacion de desplazamiento, y otros en estratos socioecondmicos

1, 2, 3; a quienes el tratamiento se realiza en el Municipio de Medellin.



Justificacion

La Red de Gestores Sociales informa que "en Colombia los casos de cancer en nifios hasta
los 15 afios de edad, estdn en aumento y el tipo mas comun es la leucemia. En la actualidad
se registran 1.200 casos cada afio, y muchos de ellos fallecen en el primer afio". Segun la
Liga Colombiana de Lucha contra el Cancer, esta enfermedad resulta ser la segunda causa
de muerte infantil en el pais. La mortalidad se estima sobre 17.993 muertes, de las cuales
574 corresponden al cancer.(PUBLICA, 2014)

De lo anterior podemos mencionar que el cancer infantil es una enfermedad que va
en aumento, y es responsabilidad de todos luchar por combatir esta enfermedad que dia tras
dia se lleva mas nifios en nuestro pais. Por tal motivo el presente programa busca generar
bienestar social, familiar, fisico y psicolégico en la poblacién afectada con esta
problematica la cual en la mayoria de los casos se encuentran en alto grado de
vulnerabilidad, crisis familiar, bajo estado animico y autoestima, sentimientos de
culpabilidad, afectacion emocional, problemas de organizacion a nivel familiar,
econdémico-laboral y social, se pierden habitos como la recreacion, falta de informacion,
problemas de adaptacion entre otras repercusiones ya que un diagnéstico de cancer supone
una experiencia inesperada y desestabilizadora para cualquier familia, independientemente

de su capacidad de adaptacion e integridad en situaciones de crisis.

De modo que los recursos personales y materiales de que dispongan, asi como una
informacion clara y sencilla, adaptada a la edad y madurez cognitiva y emocional de cada
miembro de la unidad familiar, facilitard una mejor adaptacién, al igual que el apoyo de
diferente indole, redes y demas ayudas ya sean psicosociales, de recreacion, econdémicas,
estado animico, asesorias de diferentes profesionales entre otras lograran que el nifio y su
familia se adapten con mayor facilidad a la enfermedad y luchen en la diferentes etapas con
un apoyo integral en proceso de la enfermedad hasta la curacion, el cual es el principal fin

de la Fundacién alianza de vida.



Objetivo General

Brindar apoyo integral al nifio nifia y adolescente con diagnéstico de cancer y sus familias

con el fin de mejorar su calidad de vida en las diferentes etapas de la enfermedad hasta su

curacion o en los casos menos afortunados hasta su deceso.

Objetivos Especificos

Proporcionar terapias complementarias que ayuden a mejorar la respuesta a los
tratamientos convencionales ademas de propiciar espacio diferentes para sacar a los

nifias, nifias y adolescentes de la rutina.

Garantizar apoyo a través de profesionales del area psicosocial al nifio y a la familia
de modo que adquieran competencias y habilidades frente a la nueva situacion,
mantengan los niveles de autonomia, integracion social, de pareja, union familiar y
puedan, en definitiva, adaptarse de la mejor manera posible a la enfermedad y sus

consecuencias.

Fortalecer y fomentar el estado animico de los nifios y union familiar de la
Fundacién mediante actividades ludico-recreativo favoreciendo la integracion social
de las familias afectadas y recuperacion de habitos de recreacion en ocasiones

perdidos tras el diagndstico.

Brindar apoyo econdmico con el fin de propiciar las condiciones adecuadas de
alimentacion y vivienda para ayudar a los nifios de la Fundacion y a sus familias a

superar la enfermedad en las condiciones adecuadas.



Alcances

La Fundacion Alianza de vida FUNAVID a través del programa de atencion integral al

nifio, nifia y adolescente con diagndstico de cancer y su familia con el apoyo de diferentes
instituciones entre ellas CUARTA BRIGADA DEL EJERCITO NACIONAL, FUERZA
AEREA COLOMBIANA A TRAVES DEL COMANDO DE COMBATE AEREO N° 5
CACOM 5, CORPORACION INLAKED, POLICIA NACIONAL, UNIVERSIDAD

MINUTO DE DIOS entre otras instituciones que esperamos se unan a la causa y formen

alianzas con la Fundacion la cual tiene como objetivo tener los siguientes alcances:

Al afio se beneficiaran de las terapias complementarias alrededor de 30 nifios con
cancer, quienes recibiran de 40 a 45 sesiones al afio gracias a la alianza con la

Policia Nacional

Gracias FUNAVID vy al convenio con la universidad Uniminuto en su area practicas
de responsabilidad social y practicas profesionales se beneficiaran al afio mas de 50
familias de la Fundacion brindandoles atencion psicosocial, mejores canales de
informacion, unién familiar, relaciones personales y de pareja estables, ademas se
reforzaran las actitudes y habilidades para el cuidado de sus hijos formando asi, un
grupo de apoyo entre éstas en el cual se podran compartir sentimientos, emociones,
experiencias y se brindard un acompafiamiento durante la enfermedad. Dicho
espacio serd propicio para formar familias emprendedoras ejemplo ante demas

familias que atraviesan por esta enfermedad.

Se beneficiaran mas de 40 nifios, nifias y jovenes hospitalizados en San Vicente
Fundacién, ademas se reconoceran las necesidades principales de éstos y de su
nucleo familiar para realizar una intervencion y lograr mejorar la respuesta a los

tratamientos.



Al mes se beneficiaran mas de 50 nifiosy sus familias gracias Comando Aéreo de
Combate N°5 CACOM 5y FUNAVID a través del programa corazon amigo de la
fuerza aérea colombiana logrando fortalecer su estado animico ademaés de unirlos

en el proceso de la enfermedad hasta su sanacion.

Al afio se entregaran alrededor 840 mercados familiares, se pueden crear alianzas
estratégicas con empresas de alimentos, supermercados, corporaciones como Sanar
e incluso la minorista para lograr la continuidad del proyecto. Se beneficiaran mas
de 50 familias y se contribuird a mejorar las condiciones en las que los nifios, nifias
y adolescentes afectados superan la enfermedad mejorando asi la respuesta a los

tratamientos convencionales.

Se cumplira los deseos de mas de 50 nifios de la Fundacién logrando mejorar su
estado de animo brindando felicidad y esperanza en el proceso de su enfermedad,

gracias a la ayuda de las entidades que quieran hacer parte del proyecto.



Delimitacion del Programa

Localizacién

Fundacién Alianza de Vida FUNAVID la cual no cuenta con sede propia, pero cuenta con
espacios de trabajo en el Batalldn de Buenos Aires de la Cuarta Brigada del Ejército
Nacional y el Comando de Combate Aéreo N° 5 CACOM 5 de la Fuerza Aérea
Colombiana.

Beneficiarios Directos

Nifios, nifias y adolescentes con diagndstico de cancer y sus familias del Hospital San
Vicente Fundacion pertenecientes a la Fundacion Alianza de vida.

Indirectos

Poblacién con diagnostico de cancer infantil en general indirectamente relacionada.



Marco Legal

Las politicas de seguimiento del cancer buscan la elaboracion,implementacion, evaluacion
y actualizacion de estandares, objetivos y modelos basicos de atencién en los &mbitos del
control del riesgo, deteccion precoz, manejo clinico, rehabilitacion y cuidado paliativo. A
nivel mundial, éstas politicas han sido formuladas bajo un principio de equidad que
garantice la integralidad del control, la calidad en la atencion y la entrega de informacion
veraz y oportuna.(Ministerio de Salud y Proteccion Social - Instituto Nacional de
Cancerologia, 2012)

El Plan Decenal para el Control del Cancer 2012-2021, ha seguido las metas definidas
para las prioridades nacionales en salud relacionadas especificamente con los siguientes

componentes:

« Salud sexual y reproductiva.

* Enfermedades cronicas no transmisibles.

* Nutricion.

* Seguridad sanitaria y del ambiente.

* Seguridad en el trabajo y las enfermedades de origen laboral.

Se realiz6 un anélisis de politicas, programas y planes sectoriales, que tuvieran
relacion con las prioridades y necesidades del control del cancer en Colombia. Los sectores
seleccionados fueron: seguridad alimentaria (agricultura, alimentacion, veterinaria), salud
humana, medio ambiente e industria. Las politicas y planes nacionales bajo las cuales se ha

formulado el plan son:
* Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014 “Prosperidad para Todos”

En el marco del Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014 “Prosperidad para Todos”, se
propone una sociedad con mas empleo,menos pobreza y mas seguridad. Una sociedad con
igualdad de oportunidades y con movilidad social, en la que el Estado acude eficazmente

para garantizar que cada colombiano tenga accesoa las herramientas fundamentales que le



permitiran labrar su propio destino, independientemente de su género, etnia, posicion
social, orientacion sexual o lugar de origen. Para ello se propone asumir cuatro desafios

dentro del pilar de Igualdad de oportunidades:

1) Aumentar la eficiencia del gasto social para que los recursos se traduzcan en mejores

resultados en cobertura y calidad.

2) Mejorar la focalizacion del gasto social para que éste beneficie prioritariamente a los

mas pobres y vulnerables.

3) Consolidar un sistema de proteccion social (SPS) que contribuya eficazmente a
fortalecer y proteger el capital humano y los ingresos de los hogares y a reducir su

vulnerabilidad.
4) Alcanzar la inclusion social de los diferentes étnicos, asi como la igualdad de género.

El Control del cancer esta incluido en la estrategia 1: “Promover el bienestar y una
vida saludable, basada en la promocion de la salud y la prevencion de la enfermedad”, del
pilar “Igualdad de oportunidades”, que al igual que los otros fundamentos esta dirigido a
alcanzar los cuatro desafios antes mencionados. En este sentido la estrategia establece que
es necesario implementar El Plan Decenal de Actividad Fisica y la reglamentacién de las
leyes de cancer y obesidad, EI Plan Decenal de Céancer, considerando el fortalecimiento de
estrategias de deteccion oportuna, en especial para cancer de cérvix, seno y prostata y
desarrollar una politica para lograr un envejecimiento sano y una vejez activa, que debera
considerar los cambios y retos demograficos de la sociedad y estrategias que permitan
articular y coordinar acciones intersectoriales, con apropiacion de la misma en los &mbitos

sociales, economicos y culturales (22).
* Plan Nacional de Salud Publica 2007-2010 (7).

El Plan Nacional de Salud Publica integra el mandato constitucionalsobre el derecho a la
salud bajo diversos enfoques conceptuales,enmarcados en el Articulo 33 de la Ley 1122 de
2007, con el objetivo de mejorar las condiciones de salud, bienestar y calidad de vida de la
poblacién colombiana. De acuerdo con el mismo articulo, el Gobierno Nacional, es

responsable de definir cada cuatro afios el Plan Nacional de Salud Publica, en el que



incluya las prioridades, objetivos, metas y estrategias en salud, en coherencia con los
indicadores de situacion de salud, las politicas de salud nacionales, los tratados y convenios
internacionales suscritos por el pais y las politicas sociales transversales de otros sectores y
asi mismo definir las obligaciones en salud publica a cargo de la Nacién, de las entidades
territoriales y de todos los actores del Sistema General de Seguridad Social en Salud
(SGSSS), que se complementaran con las acciones de los actores de otros sectores definidas
en el Plan Nacional de Desarrollo y en los Planes de Desarrollo Territorial.

El Plan Nacional de Salud Publica 2007-2010, definido con un enfoque poblacional y
centrado en los determinantes de la salud y en la gestion del riesgo social, ha sido
establecido en la Ley 1122 de 2007 y desarrollado en el Decreto 3039 de 2007 y la
Resolucion 425 de 2008.

* Metas y Estrategias de Colombia para el logro de los Objetivos de Desarrollo del
Milenio — 2015 (52).

Los Objetivos de Desarrollo del Milenio envuelven las aspiraciones de progreso del mundo
en su conjunto. Representan la responsabilidad frente a las generaciones futuras, asi como
derechos universalmente aceptados como el derecho a la educaciony el derecho a la salud
(53).

Los ocho Objetivos de Desarrollo del Milenio se basan en acuerdos concertados en
conferencias de las Naciones Unidas celebradas en el decenio de 1990 y fueron adoptados
por 189 paises mediante la suscripcion de la Declaracién del Milenio de las Naciones
Unidas. Tres de los ocho objetivos, ocho de las dieciséis metas y dieciocho de los cuarenta
y ocho indicadores se relacionan directamente con la salud. El control del cancer se
encuentra enmarcado en el objetivo 5, Mejoramiento de la Salud Sexual y Reproductiva.
Una de las metas especificas es reducir entre 1990 y el 2015 la tasa de mortalidad por
cancer de cuello uterino a 5,5 muertes por 100.000 mujeres8. La estrategia definida para
lograr este objetivo es incrementar el acceso de la poblacién a la toma y lectura de citologia
cervical - uterina, asi como mejorar la adhesion de la mujer al esquema de deteccién precoz

del cancer de cuello uterino y a su tratamiento (52).



El compromiso de Colombia con los Objetivos de Desarrollo del Milenio no
circunscribe su accionar en materia de politica social, por el contrario la estrategia en este
campo es amplia, abarca propdsitos y metas fundamentales en programas sociales de gran
impacto. Los resultados han sido muy favorables en la construccion y conservacion del
capital humano, particularmente focalizando la inversion en aquellos grupos poblacionales
pobres y vulnerables. En materia de seguridad social en salud, el Gobierno ha centrado sus
esfuerzos en fortalecer los mecanismos dirigidos a ampliar y mantener la cobertura de
afiliacion de la poblacidn, estrategia primordial en el objetivo de brindar proteccion
financiera y posibilitar el acceso y utilizacion de los servicios de salud para toda la
poblacion. De esta manera, la consecucion de logros en cada una de las objetivos
planteados, encuentra en la seguridad social en salud, su principal medio para lograrlo.

« Politica Nacional de Seguridad alimentaria y Nutricional.

La politica fija los lineamientos para la garantia de los derechos de la primera infancia,

como elemento indispensable para mejorar su calidad de vida.

* Plan Decenal del deporte, la recreacion, la educacion fisica y la actividad fisica para el

desarrollo humano, la convivencia y la paz 2009 — 20109.
Establece las directrices basicas del sector bajo tres lineas fundamentales de politica:
1) Fortalecimiento institucional.

2) Promocion y fomento de la recreacion, la educacion fisica, la actividad fisica, el deporte

estudiantil y social comunitario.

3) Posicionamiento y liderazgo deportivo.

Ley 1388 De 2010 Cancer Infantil

Reducir la tasa de mortalidad por cancer de los menores de 18 afios garantizando la
presentacion de todos los servicios que sean necesarios para su deteccion temprana y

tratamiento integral.



Beneficiarios

Menores de 18 afios quienes tengan confirmado el diagnostico de cancer en cualquiera de

sus etapas, tipos o modalidades.

Menores de 18 afios con diagnostico confirmado y certificado por el onco-hematdlogo
pediatrico de aplasias medulares y sindromes de falla medular trastornos hemorragicos
hereditarios, enfermedades hematologicas congénitas, histocitosis y trastornos de las

enfermedades sefialadas anteriormente.
A gue se tiene derecho

Una vez confirmado el diagnostico de cancer se autorizaran todos los servicios que el

menor requiera de manera integral.

Estos servicios seran prestados por unidades de atencion de cancer infantil de su EPS o ente
territorial. Los familiares del menor tendran derecho a recibir tratamientos preventivos y
aquellos que sean necesarios con el fin de evitar que la ausencia de estas medidas ponga en
peligro la efectividad del tratamiento del menor. Los beneficiarios de la ley contara, cuando
el tratamiento o diagnostico asi lo exija, con un servicio de apoyo social que incluye los
servicios de un hogar de paso, pago del costo de desplazamiento, apoyo psicosocial y

escolar gratuitos para el menor y por lo menos un familiar o acudiente.
¢ Qué procedimientos incluye dicha atencion?

Consultas

Examenes de apoyo diagndéstico

Medicamentos

Intervenciones quirdrgicas

Seguimiento al paciente

Todos los procedimientos tendrdn un manejo equivalente a los servicios incluidos en el

plan obligatorio de salud por parte del asegurador o el ente territorial.



Resolucién 418 De 2014 (febrero 14)
Ministerio de Salud y Proteccién Social

Por la cual se adopta la Ruta de Atencion para nifios y nifias con presuncién o diagnostico

de Leucemia en Colombia.

En ejercicio de sus atribuciones legales, en especial las que le confiere el articulo 20
numeral 30 del Decreto-ley nimero 4107 de 2011 y en desarrollo de la Ley 1388 del 2010,

y
Considerando:

Que la Ley 1388 de 2010, en su articulo 1o, sefiala que esta tiene por objeto, “Disminuir de
manera significativa, la tasa de mortalidad por cancer en los nifios y personas menores de
18 afios, a través de la garantia por parte de los actores de la seguridad social en salud, de
todos los servicios que requieren para su deteccion temprana y tratamiento integral,
aplicacion de protocolos y guias de atencidén estandarizados y con la infraestructura,
dotacion, recurso humano y tecnologia requerida, en Centros Especializados habilitados

para tal fin”.

Que en cumplimiento a lo ordenado por la precitada ley, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social expidio la reglamentacién relacionada con: El Sistema Integrado en Red
y el Sistema Nacional de Informacion para el Monitoreo, Seguimiento y Control de la
Atencion del Cancer en menores de 18 afios (Resolucion ndmero 2590 de 2012); la
organizacion del Sistema de Informacion y la creacién del Observatorio Nacional de
Cancer (Resolucion namero 4496 de 2012) y, con las Unidades de Atencion de Cancer
Infantil (Resolucion numero 4504 de 2012).

Qué asimismo, el Ministerio de Salud y Proteccion Social adoptd disposiciones
relacionadas con los procedimientos y condiciones que deben cumplir las IPS para habilitar
los servicios oncoldgicos (Resolucion numero 1441 de 2013), se sefialaron los parametros y
las condiciones para la organizacion y gestion integral de las redes de prestacion de

servicios oncolégicos y de las unidades funcionales para la atencion integral del cancer. Del



mismo modo, se establecieron lineamientos para su monitoreo y evaluacion (Resolucion
namero 1419 de 2013).

Que en el Plan Decenal para el Control del Cancer en Colombia 2012-2021,
adoptado mediante Resolucion 1383 de 2013, se contemplan seis lineas estratégicas a partir
de las cuales se pretende posicionar el cancer en la agenda publica y movilizar la accion del

Estado de manera interdisciplinaria.

Que mediante la Resolucién numero 1442 de 2013, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social adopto las Guias de Practica Clinica (GPC) para el manejo de las

Leucemias y Linfomas en nifios, nifias y adolescentes.

Que mediante la Resolucion nimero 1440 de 2013, expedida por este Ministerio, se
establecieron las condiciones bajo las cuales los hogares de paso brindaran la atencién
como servicio de apoyo social para los menores de 18 afios con presuncion diagndstica o
diagnostico de cancer. Que se ha identificado que la mayoria de las fallas en el proceso de
atencion se deben a barreras que impiden o retardan el acceso a los servicios de salud para
el diagnostico o el tratamiento o que alteran la continuidad del mismo.

Que el Ministerio de Salud y Proteccion Social elabord, de manera consensuada con
diferentes actores del Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) y con el
acompariamiento de los miembros del Consejo Nacional Asesor de Cancer Infantil, la Ruta

de Atencion para nifios y nifias con presuncion o diagnostico de Leucemia en Colombia.



3.1.1 Proyecto Terapias Complementarias “Equinoterapia”

Introduccion

Gracias al apoyo de la policia metropolitana de Medellin y a la coordinacion logistica de la
Fundacion, surge este proyecto como una manera de brindar un sano esparcimiento y
recuperar la esperanza de vida para nifios, nifias y adolescentes que padecen cancer y no
solo a ellos sino a su grupo familiar, ademéas de buscar en la equinoterapia una posible

alternativa de recuperacion complementaria al tratamiento convencional.

La Equinoterapia o las Terapias Ecuestres son tratamientos que recurren a
actividades con caballos con el propésito de contribuir positivamente al desarrollo
cognitivo, fisico, emocional, social y ocupacional de las personas que sufren algun tipo de
discapacidad o necesidad especial. En estas terapias, orientadas por un equipo
multidisciplinar, el caballo es una herramienta de trabajo capaz de integrar, rehabilitar y
reeducar, con el fin ultimo de que el sujeto tratado alcance una mejor calidad de vida.
(Vida, 2014)

Por otra parte mas alld de mencionar las distintas disciplina de esta terapia
complementaria podemos dar énfasis en el beneficio que esta ha tenido en los dos afios que
lleva realizandose con los nifios nifias y adolescentes de la fundacién donde se han visto
favorecidos mas de 30 nifios al afio ademas de bastantes beneficios como terapia
complementaria al tratamiento convencional, convirtiéndose en una terapia con excelentes
resultados para el mejoramiento del estado animico de nifio a través de la relacion afectiva
que se establece con el caballo ayudando a la adaptacion social a superar los conflictos y

asi integrarse de forma normalizada en la sociedad.



Justificacion

El nifio con diagnostico de cancer y su familia a través del proceso de la enfermedad se ven
enfrentados a un sin ndmero de problematicas entre estas podemos mencionar crisis
familiar, bajo estado animico y autoestima, sentimientos de culpabilidad, afectacion
emocional, problemas de organizacion a nivel familiar y social, se pierden habitos como la
recreacion, problemas de adaptacion entre otras repercusiones ya que un diagnostico de
cancer supone una experiencia inesperada y desestabilizadora para cualquier familia,

independientemente de su capacidad de adaptacion e integridad en situaciones de crisis.

Por tal razon el proyecto de equinoterapia ha sido fundamental en el mejoramiento
del estado animico del nifio, sacandolo de la rutina del hospital y sus tratamientos
propiciando un espacio diferente, de integracidn, ademas de los beneficios fisicos que junto
con el tratamiento convencional han mejora el estado de salud de nifios y nifias de la

fundacion.

Para concluir cabe resaltar que los nifios beneficiados por este proyecto de la
fundacion deben contar con su respectivo seguro y las medidas de seguridad pertinentes

como el uso del casco.



Objetivos General

Brindar terapias complementarias que ayuden a mejorar la respuesta a los tratamientos
convencionales ademéas de mejorar el estado animico y emocional de nifio durante el

proceso de la enfermedad.
Obijetivos especificos

e Propiciar espacios diferentes para sacar a los nifios, nifias y adolescentes de la
rutina.
e Proporcionar terapias complementarias que posibiliten al nifio una mayor

adaptacion al tratamiento convencional.

Localizacion del proyecto

El proyecto sera realizado en Carabineros de la Policia Metropolitana de Medellin.

Beneficiarios

Directos

Nifios nifias y adolescentes con diagnostico de cancer que pertenezcan a la Fundacion
Alianza de Vida FUNAVID con la respectiva autorizacibn médica y el seguro

correspondiente.

Indirectos

Familias de la Fundacién Alianza de vida.



Alcances

Al afio se beneficiaran alrededor de 30 nifios con cancer, quienes recibiran de 40 a 45

sesiones al afo.
Alianza con la Policia Nacional

Nifios con mejoramiento de salud gracias al proyecto acompafiado del tratamiento

convencional.
Desarrollo

Funavid mediante un convenio realizado con la Policia Metropolitana de Medellin, brinda a
los nifios la oportunidad de recibir terapias complementarias articuladas a los tratamientos

convencionales con el fin de mejorar la respuesta a dichos tratamientos.

Se realiza todos el sdbado donde se llevara una lista de asistencia de las personas
beneficiadas y su cumplimiento y un folder con la ficha social de cada uno y la fotocopia de

su seguro vigente.

Su desarrollo se lleva a cabo enCarabineros de la Policia Metropolitana de
Medellin.

Algunos Beneficios Fisicos

Se ha demostrado que el contacto con animales al igual que el contacto con el agua trae

grandes beneficios para la salud, entre estos se encuentran:

Estimulacion de todos los musculos del cuerpo, Correccion de la postura,
Fortalecimiento de los sistemas circulatorio y respiratorio, Aumento de flexibilidad y
fuerza, Mejora de coordinacion, equilibrio, concentracién, reflejos, memoria y capacidad de
comunicacion, desarrollo de autocontrol, determinacion y perseverancia, mayor facilidad
para canalizar las emociones, mejora de la relacion del paciente con las personas que lo
rodean, alivio del dolor, alivio de espasmos musculares, Alivio de la hinchazon (edema),

mejoria en la flexibilidad, mejoria en la aptitud cardiovascular.



3.1.2 Proyecto Familias Unidas Funavid

Introduccion

Cuando un nifio o adolescente ha sido diagnosticado con cancer, es un golpe para los
padres, hermanos y demas seres queridos. EI cancer genera una crisis en la vida de cada
uno de los familiares. La vida cotidiana cambia y los padres deben ausentarse de su trabajo.
Puede que sea necesario que algin pariente o vecino cuide a los demas hijos. El hijo
enfermo (el paciente) se convierte en el enfoque principal de la atencion y tiempo familiar.
(Society, 2012)

Es por ello que el proyecto “Familias Unidas Funavid” abarca una serie de charlas
educativas, de sensibilizacion, informacion, emprendimiento, resiliencia de la enfermedad
y fortalecimiento de habilidades y actitudes de los cuidadores frente a la enfermedad de sus
hijos ademas de brindar acompafiamiento de profesionales en trabajo social, psicologia y
psiquiatria a las familias de los nifios, nifias y adolescentes de la Fundacion, en especial a
los padres y madres; fomentando una sana convivencia y la union familiar y brindando

apoyo en todas las etapas de la enfermedad.

Para concluir, este proyecto busca acercar mas a las familias a la fundacion y
brindarles el apoyo psicosocial necesario para que puedan llevar de la mejor manera el
proceso de la enfermedad, con la mejor informacion apoyo y atencion de los profesionales
del voluntariado de la alcaldia de Medellin en convenio con la Fundacion Alianza de Vida

y practicantes de area de trabajo social y piscologia de la Universidad Minuto de Dios.



Justificacion

En el proceso de la enfermedad “los padres parecen experimentar diferentes sentimientos
conmocidn, incredulidad, miedo, culpabilidad, tristeza, ansiedad y enojo. En esta situacion,
practicamente cualquier sentimiento que surja puede considerarse normal entre los padres y
los familiares”. Debido a que el diagndstico de cancer supone una experiencia inesperada y
desestabilizadora para cualquier familia,independientemente de su capacidad de adaptacion

e integridad en situaciones de crisis. (Salcedo, 2013)

De aqui la importancia de los recursos personales y materiales de que dispongan, asi
como una informacion clara y sencilla, adaptada a la edad y madurez cognitiva y emocional

de cada miembro de la unidad familiar, facilitara una mejor adaptacion.

Por lo anterior y por muchas otras circunstancias y problematicas que enfrenta la
familia del nifio con diagnostico de cancer durante el proceso de la enfermedad el proyecto
familias unidas FUNAVID busca brindar ese apoyo profesional el cual es de suma
importancia para que la familia pueda adaptarse y sobrellevar de mejor manera la
enfermedad ademas de crear habilidades y destrezas para el cuidado de sus hijos,
mantengan la union familiar, y puedan formarse como emprendedores mientras adquieren

los conocimientos y apoyo para sobrellevar el proceso de esta.



Objetivos General

Brindar de apoyo a través de profesionales del area psicosocial al nifio,nifia, adolescentes
y a la familia de modo que adquieran competencias y habilidades frente a la nueva
situacion, mantengan los niveles de autonomia e integracion social y puedan, en definitiva,

adaptarse de la mejor manera posible a la enfermedad y sus consecuencias.

Objetivos Especificos

e Brindar asesorias a las familias del nifio con cancer mediante charlas, dinamicas y
diferentes actividades con el fin de orientarlas y fortalecerlas.

e Propiciar espacios individuales entre padres e hijos que permitan trabajar no sélo en
torno a la relacion familiar, sino también personal y de pareja.

e Proporcionar apoyo psicosocial a las familias del nifio con diagnostico de cancer.

Beneficiarios

Directos

Familias de nifios nifias y adolescentes con diagndstico de cancer que pertenezcan a la

Fundacion Alianza de Vida FUNAVID.

Indirectos

El ndcleo familiar y la sociedad en general.



Alcances

Al afio se beneficiardn méas de 50 familias de la Fundacion brindandoles mejores canales
de informacién, union familiar, relaciones personales y de pareja estables, ademas se
reforzaran las actitudes y habilidades para el cuidado de sus hijos formando asi, un grupo
de apoyo entre éstas en el cual se podran compartir sentimientos, emociones, experiencias y

se brindara un acompafiamiento durante la enfermedad.

Dicho espacio sera propicio para formar familias emprendedoras ejemplo ante demas

familias que atraviesan por esta enfermedad.
Desarrollo

Las actividades se llevardn a cabo por los practicantes y profesionales del voluntariado
vinculados a la Fundacién: Trabajador(a) social, Psicologo(a) o psiquiatra y meédico.
Quienes seran los encargados de planear y ejecutar dichas actividades. El personal de
logistica estara dispuesto para contribuir en la consecucion de los espacios propicios e

implementos necesarios para su desarrollo.

Se tocaran diferentes temas en grupo y se dara un espacio individual para conocer
las diferentes problematicas, obstaculos y afectaciones que presenta la familia con respecto

a la enfermedad, su nucleo familias, situacion econémicas entre otros.
Se llevara la ficha social de cada familia y la historia documentada de la familia.

Se manejaran herramientas como entrevistas, genograma entre otras herramientas

para conocer la organizacion familiar y redes de apoyo de las familias.

Beneficios

e Las familias recibiran orientacion profesional para tener las herramientas que les

permita afrontar de la mejor manera la situacion que estan viviendo.



e Los padres y madres tendran un espacio para fortalecer las relaciones personales y
de pareja.

e Se les brindara la informacion necesaria acerca de enfermedad del nifio y sus
respectivos cuidados.

o Se fortaleceran las redes de apoyo del nucleo familiar.

e Se realizara seguimiento de los diferentes casos evidenciados como problematica

familiar.

3.1.3 Proyecto Visitas alos Hospitales “Dosis de Amor, La Mejor Medicina”

Introduccion

El proceso de la enfermedad en sus diferentes etapas es muy intensivo, ya que exige
hospitalizaciones frecuentes y traslado del paciente y su familia a los centros oncoldgicos,
lo que provoca trastornos en la rutina de la vida familiar, en la escolaridad de los nifios,
recreacion y otras actividades la cuales realizaban en su cotidianidad. (Muniéin Lépez,
2003)

De lo anterior cabe mencionar que durante este proceso la familia y el nifio debe ir
adaptandose progresivamente a la nueva situacion que se produce en especial en etapas de
recaida y tratamiento: hospitalizaciones, tratamientos agresivos, cambio de los roles
familiares, entre otros ya que es un proceso de la enfermedad el cual es parte fundamente

de esta para alcanzar la recuperacion.

De ahi la importancia del apoyo psicosocial y animico al nifio nifia y adolescente
.por tal motivo este proyecto consiste en realizar visitas a al hospital San Vicente
Fundacién en areas de oncologia infantil que buscan mejorar el estado animico de los
nifios y adolescentes que se encuentran recibiendo tratamiento y a sus familias; que por su
estado de salud no pueden participar de las diferentes actividades externas que realiza la

Fundacioén.



Justificacion

El nifio en su hospitalizacion puede mostrar un estado de animo bajo, lo que le hace
sentirse con pocas fuerzas para afrontar la enfermedad. “La depresion se puede manifestar
en el paciente oncologico con llantos frecuentes, tristeza, irritabilidad, aislamiento, falta de
interés por las actividades de juego, problemas de suefio, etc.”(Munidin Lépez, 2003). Por
tal motivo se manifiestan necesidades que surgen de la reaccion del nifio ante la
enfermedad, la hospitalizacion y los tratamientos. Los temores y sentimientos de culpa e
inutilidad requieren de: apoyo, carifio, empatia, comprension, aprobacién, amistad,

seguridad, compasion y disciplina.

A lo anterior podemos sumar las repercusiones del cancer infantil y las necesidades
de los nifios que se encuentran hospitalizados tras la enfermedad justifican la conveniencia
de llevar a cabo el proyecto” dosis de amor, la mejor medicina” ya que con esto se pretende
Ilevarle un momento de diversion, recreacion y amor al nifio con el fin de mejorar su estado
animico ymejorar su adaptacién a la hospitalizacion y afrontamiento adecuado para hacer

frente a la nueva situacion.



Objetivo General

Fortalecer el estado animico de los nifios hospitalizados mediante actividades Iudico-

recreativas.

Objetivos Especificos

e Realizar la entrega de regalos y ayudas alimentarias

e Vincular a los nifios hospitalizados a la Fundacion ya que ellos no pueden asistir a

las diferentes actividades programadas.

Beneficiarios

Directos

Nifos nifias y adolescentes con diagnéstico de cancer que se encuentren hospitalizados y en

tratamiento en el Hospital San Vicente Fundacion.

Indirectos

Poblacion oncologica del hospital San Vicente Fundacion y sus familias.



Alcances

Con este proyecto se beneficiaran més de 40 nifios, nifias y jovenes hospitalizados, ademés
se reconoceran las necesidades principales de éstos y de su nucleo familiar para realizar una

intervencion y lograr mejorar la respuesta a los tratamientos.

Se realizara una Alianza estratégica con el hospital que nos permita actualizar
constantemente las bases de datos y aumentar el numero de nifios, nifias y adolescentes

beneficiados con los diferentes programas funavid.

Desarrollo

El programa sera dirigido por Maria Eugenia Chica quien estar4d acompafiada por el
fotografo y voluntarios. Se realizard por medio de donaciones y la participacion de artistas

que se vinculen al programa.

Beneficios

Se fortalecera el estado animico lo cual permitird mejorar la respuesta a los tratamientos

médicos

Permitira reconocer las necesidades de las familias de los nifios hospitalizados



3.1.4 Proyecto Recreacion y Tiempo Libre “Sonrisas de Corazon”
Introduccion

El ocio tiene tres funciones esenciales: descanso, diversion y desarrollo. El ocio nos sirve
como descanso y nos libera de la fatiga y el desgaste tanto fisico como nervioso. Esta
recuperacion de equilibrio natural es mas necesaria para las personas que llevan una vida
cotidiana de mayor tension. La diversion libera del aburrimiento y ofrece un rompimiento
con la rutina cotidiana, llena de normas y privaciones. Finalmente el ocio como desarrollo
de la personalidad, guarda una cierta relacion con la liberacion del automatismo de la vida
diaria, permite situar al individuo en una actitud mas activa, a la vez participativa y
desinteresada.(Salcedo, 2013)

De igual manera la recreacion y el tiempo libre son factores influyentes del estado
animico de las personas en especial cuando hablamos de un nifio, nifia y adolescente con
diagnostico de cancer, ya que 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.

Por tal motivo el fortalecimiento del estado animico es uno de los aspectos mas
importantes a los que esta orientado Funavid. Es por eso que este proyecto consiste en
realizar actividades ludico-recreativas, educativas, culturales y deportivas que permitan a
los nifios, nifias y jovenes de la Fundacion y a sus familias disfrutar de espacios propicios
para la diversion y la unién familiar gracias al Plan Coraz6n Amigo de la Fuerza Aérea
Colombiana y demaés voluntarios que permiten que el nifio y su familia puedan distraerse
de las situaciones relacionadas con la enfermedad. “Mejorar el &nimo también mejora el
sistema inmunoldgico. Si tienes un nifio deprimido su sistema inmunoldgico se deprime o
debilita. Si tienes un nifio feliz y alegre su sistema inmunoldgico mejora”. Doctora Deborah

D. Miller,especialista en Oncologia infantil México.



Justificacion

En Oncologia infantil se diferencia entre el dolor procedente de la propia enfermedad y el
dolor causado por los procedimientos de diagnoéstico o el tratamiento médico. A lo largo del
tratamiento, el nifio con cancer debe exponerse a procedimientos potencialmente
estresantes, como la radioterapia, quimioterapia o extracciones de sangre, que en ocasiones
se han considerado incluso més dolorosos que la propia enfermedad.(Fundacion ONCE,
2009)

Por ello, también es comun que se generen en ellos comportamientos negativos
extremos, gritos, oposicion, resistencia general, bajo estado animico entre otros aspectos ya
que la vida de nifio ha cambiado, en gran parte de los casos abandonan sus actividades
sociales y académicas, de recreacion y deporte, las relaciones familiares por los diferentes

sentimiento en muchas ocasiones suelen debilitarse o romperse.

Por estas y muchas otras problematicas que enfrenta el nifio y su familia en el
proceso de la enfermedad la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID ejecuta un proyecto
de recreacion y tiempo libre el que cual les ofrece la oportunidad de normalizar una
experiencia tan estresante como es la enfermedad, unir a la familia entorno al nifio en
actividades de esparcimiento y recreacion y mantener los lazos fuertes de unién familiar y
mejoramiento del estado animico de la familia y el nifio con el objetivo de favorecer la
integraciéon social de las familias afectadas y recuperar habitos de ocio en ocasiones

perdidos tras el diagnostico.



Objetivo General

Fortalecer el estado animico de los nifios de la Fundaciony la integracion social de las

familias mediante actividades lidico-recreativas.

Objetivos Especificos

° Fomentar la unién familiar entre las familias funavid a través de actividades

recreativas.

° Favorecer la integracion social de las familias afectadas y recuperar habitos de

recreacion en ocasiones perdidos tras el diagnostico.

Beneficiarios

Directos

Nifios nifias y adolescentes con diagnostico de cancer que pertenezcan a la Fundacién

Alianza de Vida Funavid. .

Indirectos
Familiares de nifio con diagnostico de cancer de la Fundacion,
Alcances

Al mes se beneficiaran mas de 50 nifios y sus familias logrando fortalecer su estado

animico ademas de unirlos en el proceso de la enfermedad hasta su sanacion.



Se pueden realizar alianzas estratégicas con parques recreativos y empresas de recreacion y

deporte.
DESARROLLO

Consiste en dos actividades mensuales ludico-recreativas, educativas, culturales o
deportivas con los nifios, nifias y adolescentes de la Fundacién y sus familias. La primera
consta de una salida que se realiza con el patrocinio de la Fuerza Aérea Colombiana a
través de su programa “Corazén Amigo” y la segunda es una actividad realizada gracias a
la colaboracion y el apoyo de empresas y personas solidarias que se vinculan mediante

donaciones o el plan padrino Funavid.
¢ Qué es Plan Coraz6n Amigo?

Desde el afio de 1992 y después de ver tantas necesidades basicas insatisfechas en
los nifios, el Técnico Subjefe Carlos Enrique Rodriguez decidié crear este programa y
buscé la forma de generar una contribucién econémica o en especie, de manera voluntaria,
por parte de los funcionarios de la institucion, con el fin de mejorar la calidad de vida y el
acceso a la educacion de la poblacion infantil de escasos recursos de la zonas vulnerables

cercanas a la Unidades Aéreas.

Ademas de la contribucion de la Fuerza Aérea son decenas las entidades publicas y
privadas que contribuyen con donaciones y ayudas de todo tipo con el fin de obtener otros
recursos que fortalezcan este programa.Son mas de 412 nifios apadrinados en las diferentes
Bases Aéreas los que actualmente se ven beneficiados con las ayudas destinadas a
alimentacion, elementos de aseo, infraestructura escolar, Gtiles escolares, dotacion de
uniformes, actividades recreativas e implementos deportivos o culturales. Es asi como la
Fuerza Aérea Colombiana contribuye con la formacion de los pequefios para que estos
construyan un pais mejor.(FUERZA AEREA COLOMBIANA, 2007)

De lo anterior podemos mencionar que este programa de la Fuerza Aérea

Colombiana desde el Comando Aéreo de Combate N 5 contribuye al proyecto “Sonrisas de



Corazon” regalando una actividad recreativa al mes para los nifios adolescentes y sus

familias de la Fundacién Alianza de Vida FUNAVID.

Resaltando de igual manera que otras instituciones y voluntarios contribuyen a la

segunda actividad que se realiza al mes.

Periodicidad

Las actividades ludico-recreativas se realizaran dos veces al mes.
Beneficios

Las familias recibiran un rato de esparcimiento y union familiar logrando fortalecer
vinculos afectivos, fortaleciendo el estado animico tanto del nifio como de su familia

ademas de recrearse y divertirse de la mejor manera.

3.1.5 Proyectode Ayudas Alimentarias, Transporte, Vivienda y Medicamentos “Dia

De Bienestar”

Introduccion

La enfermedad en la vida familiar afecta, aunque en distinto grado, a cada uno de los
miembros que la componen. Las necesidades y carencias que manifiesten dependeran no
solo de la enfermedad y su evolucidn, sino de los recursos tanto personales como materiales
que disponga la familia como grupo. Por esta razon, es necesario fomentar y reforzar al
méaximo los recursos de los distintos miembros de la unidad familiar debido a que el
aumento de gastos generados por los desplazamientos del lugar de residencia al hospital, la
alimentacion recomendada y la compra de medicinas genera un descenso en los ingresos

econémicos.



Esta problemética aumenta cuando los padres se ven obligados a trasladarse a otra
ciudad para un tratamiento largo. Por tal razén funavid lleva implementando el
subprograma de ayudas alimentarias, auxilios de transporte, vivienda y medicamentos a los
nifios, nifias y adolescentes que requieran dichas ayudas, con el fin de mejorar las
condiciones de vida de ellos y de su familia y contribuir a disminuir las cargas emocionales

y preocupaciones adicionales a la enfermedad.

Justificacion

El proyecto de ayudas alimentarias, transporte vivienda y medicamentos “Dia de Bienestar”
es de gran importancia en la Fundacion Alianza de Vida ya que permite brindarles un
apoyo economico a las familias de los nifias, nifios y adolescentes con diagnostico de
cancer en situacion de vulnerabilidad social, puesto que las condiciones de vida en las que
se encuentran afectan de manera negativa su desarrollo humano, que pertenezcan al
régimen subsidiado de salud, algunos estan en situacion de desplazamiento, se encuentran
en estratos socioecondémicos 1, 2, 3; situaciones de vivienda no aptas para el proceso de
recuperacion del nifio, entre otras condiciones a los cuales el proyecto garantiza brindarles
subsidios siendo una red de apoyo para las familias en las diferentes problematicas a las

cuales se van enfrentando a través de la enfermedad,



Objetivo General

Propiciar apoyo econémico y las condiciones adecuadas de alimentacion y vivienda para
ayudar a los nifios de la Fundacion y a sus familias a superar la enfermedad en las

condiciones adecuadas.

Objetivos Especificos

e Brindar un auxilio de transporte que les permita a las familias desplazarse hacia a
los diferentes tratamientos médicos y hacia las actividades realizadas por la
Fundacidn para su beneficio.

e Proporcionar ayudas alimentarias a los nifios nifias y adolescentes de la Fundacién

con el fin de garantizar una buena nutricion en el proceso de la enfermedad.
Beneficiarios

Directos

Nifios nifias y adolescentes con diagnostico de cancer que pertenezcan a la Fundacion

Alianza de Vida Funavid y se encuentren en grado de vulnerabilidad social.

Indirectos

Familiares de nifio con diagnostico de cancer de la Fundacion.



Alcances
Al afio se entregaran alrededor 840 mercados familiares

Se pueden crear alianzas estratégicas con empresas de alimentos, supermercados,

corporaciones como Sanar e incluso la minorista para lograr la continuidad del proyecto.

Se beneficiardn mas de 50 familias y se contribuira a mejorar las condiciones en las que los
nifios, nifias y adolescentes afectados superan la enfermedad mejorando asi la respuesta a

los tratamientos convencionales.
Desarrollo

Las entregas se realizaran una vez al mes, 0 en casos de urgencia se buscaran ayudas
inmediatas. Estas ayudas se conseguirdn por medio de las donaciones de empresas y
personas solidarias y del plan padrino funavid.

Periodicidad
Mensual
Beneficios

° Las familias se beneficiardn con ayudas alimentarias, auxilios de transporte,
vivienda y medicamentos a los nifios, nifias y adolescentes lo cual ayudara a contrarrestar
las cargas emocionales, econdémicas y velara por las condiciones adecuadas para enfrentar

la enfermedad.

3.1.6 Sub-Programa Cumplir Suefios “Se Vale Soiar”

Introduccion



Cuando el equipo médico plantea el Estado Terminal del nifio en la familia se
entremezclan diversos sentimientos como sensacion de abandono, culpa, soledad, en esta
etapa se produce una pérdida de relaciones sociales y una separacion de las personas

significativas de su entorno.

Entre las necesidades mas importantes tanto del nifio como de su familia en esta
etapa podemos destacar: necesidad de ser apoyado, de estar relacionado, de ser escuchado,
de ser respetado (tanto en cuanto a sus rasgos de personalidad, como en sus gustos,

costumbres y creencias). El nifio necesita ser comprendido.

Por lo tanto el proyecto consiste en cumplir los suefios de los nifios de la Fundacion
en la diferentes etapas de la enfermedad en especial en la etapa de estado terminal, con el
fin de brindarles un momento de felicidad, mejorar su estado animico y lograr cumplir con
el anhelo que tienen los nifios de compartir con diferentes personalidades a los que
admiran, conocer el mar, entre otros deseos que alegran al nifio y ayudan a disminuir su

carga emocional ocasionada por la enfermedad.

Justificacion

El presente programa ‘“se vale sofiar” es de fundamental importancia en la Fundacion
debido al logro que se tiene al cumplir los deseos de los nifios mejorando su estado
animico, sus esperanzas de vivir , mejor adaptacion a los diferentes tratamiento entre otros

aspectos positivos que trae cumplirle a el nifio su mas anhelado suefios.



Objetivos General

Brindar un momento de felicidad en los nifios de la Fundacion con el fin de mejorar su

estado de animo.
Objetivos Especificos

Cumplir los suefios de los nifios en las diferentes etapas de la enfermedad en especial en la

etapa terminal.
Contribuir a mantener viva la esperanza de vivir

Beneficiarios

Directos

Nifios nifias y adolescentes con diagnostico de cancer que pertenezcan a la Fundacién

Alianza de Vida Funavid y se encuentren en cualquier de las fase de la enfermedad.
Indirectos

Familiares de nifio con diagnostico de cancer de la Fundacion.
Alcances

Cumplir los deseos de méas de 50 nifios de la Fundacion logrando mejorar su estado de
animo brindando felicidad y esperanza en el proceso de su enfermedad

Desarrollo

El personal encargado del proyecto identificara y clasificara los suefios manifestados por
los nifios, nifias y jovenes de la Fundacion ademas de las condiciones de salud que
presentan para determinar el momento adecuado para actuar. Ayudados de las personas que
se solidarizan con la causa hacemos realidad los deseos del nifio con cancer y en base a
futuras alianzas se desarrollaran el cumplimiento del mayor nimero de suefios de los nifios

de la Fundacion.



Periodicidad

La periodicidad del programa depender de la identificacion y clasificacion realizada por el

personal a cargo.

Beneficios

Se benefician lo nifios pertenecientes a la Fundacién con un rato de alegria esperanza, amor

cumpliendo sus mas grandes deseos.

3.2 Cronograma

identificacion dinamica familiar,
relaciones conla Fundacion, apoyos
recibidos en el proceso dela
enfermedad, etc.

FASE OCTUBRE NOVIEMERE

ACTIVIDAD

Fase . 1 [Reunion directora Fundacion Alianza de

ldentificacion ¥ viday Coronel Héctor Luis Carrascal

Fase . 2 [comandante CACOM 5(identificacian

Formulacion Fundacién v enlace Fuerza Aérea )

Fase 1 [Revision visitas domicilianas,

Identificacion identificacion de las familias

Fase 1 [Revision y organizacion imagen

Identificacion institucional funavid

Fase Actualizacion base de datos funavid vy

identificacion sequimiento a las familias

Fase . Freparacion vy realizacion salida

identificacion y  |recreativa proyecto sonrsas de corazdn

[ejecucion 1. acercamiento a las familias,

Fase formulacion

Preparacion actividad proyecto sonrisas

v ejecucion de corazon, sequndo encuentro con las
familias, identificacion problematicas.

Fase B Llamadas sequimiento, identificacion de

identificacion ¥ |gustos y problematicas

lejecucion

Fase Formulacion

Formulacion proyectos funavid

Fase formulacion

Formulacian programa

psicosocial

3.3Monitoreo

y Evaluacion




El presente Programa de Atencion Psicosocial se monitoreara cada mes y se evaluara cada
dos meses cada uno de los proyectos enmarcados en este por el profesional del area de
Trabajo Social de la Fundacion Alianza de Vida con el fin de ver la factibilidad que ha
presentado desde el mes de Mayo de su Ejecucion hasta el mes de Diciembre obteniendo

resultados totales del monitoreo y la evaluacion semestralmente.
Se tendran en cuenta siguiente tipo de evaluacion:

ANALISIS COSTO-IMPACTO (ACI): compara, los costos (monetarios) con el logro de
los objetivos de impacto. EI ACI, no se restringe a considerar la eficiencia sino que también
su impacto determinando en qué medida el proyecto alcanzara (o ha alcanzado sus
objetivos), qué cambio producira (o ha producido) en la poblacién destinataria y cuéles son

sus efectos secundarios.

Se tendran en cuenta los siguientes indicadores:




3.4  Propuesta de Intervencion para el area de trabajo social, ruta de intervencion

psicosocial, Herramientas disefiadas para la gestion de recursos en la Fundacion

Propuesta De Intervencion Del Trabajador Social

La presente propuesta fue disefiada por la trabajadora Social en formacién de la
corporacion Universitaria Minuto de Dios, con el desarrollo de la propuesta se pretende el
fortalecimiento institucional que concierne a los proyectos y actividades que se estan
Ilevando a cabo en la Fundacidn teniendo en cuenta las problematicas identificadas ademas
de debilidades y amenazas.

La intervenciéon del Trabajador Social ira encaminada desde el enfoque de “gerencia
Social” lo cual permitira desarrollar estrategias y habilidades que conduzcan a ejecutar las
politicas y disefio de programas con eficiencia y eficacia, involucrando de manera directa al
nifio con diagnostico de cancer y su familia en la Fundacion.

A través de la intervencion del Trabajador social se lograra dar respuesta o
estrategias de solucién a las necesidades encontradas y fomentara la participacion de los
integrantes de la Fundacion en el proceso de mejoramiento,

Las actividades del Trabajador Social en la Fundacion Alianza de Vida
“FUNAVID” estaran orientadas por un plan de accién que se desarrolla dentro de la
Fundacidn el cual se establece en dos ejes fundamentales.

El primer eje consiste en la creacion del programa de atencién psicosocial al nifio,
nifia y adolescente con diagnostico de cancer y su familia Funavid, cuya finalidad consiste
en brindar apoyo integral, seguimiento adecuado de los beneficiarios y la consecucion de

recursos que garanticen su continuidad.

El segundo eje se enfoco en el fortalecimiento y creacion de alianzas estratégicas
para la fundacion, teniendo como tareas la sistematizacion de los proyectos que se venian
realizando de manera empirica en la Fundacion con el fin de tenerlos debidamente
estructurados para la consecucién de ayudas gubernamentales, internacional, y de empresas
privadas, ademas de la realizacion de una politica institucional que sirva de marco de

gestion, plan de posibles convenios y estrategias con el fin de que la fundacion sea



sostenible en el futuro, ademas que la poblacion objeto cuente con mas beneficios tanto

econdmicos como de apoyo psicosocial.

Por ultimo el tercer eje consiste en una ruta de intervencion para el programa de
atencion psicosocial y elaboracion de formatos, con el fin de establecer el proceso de
atencion desde la llegada del nifio a la Fundacion, ya que esta no maneja un ingreso
organizado de la poblacion que se va integrando a la fundacion, no se hace recepcion inicial
ni aplicacion de ningun instrumento al ingreso lo cual hace que no existan historias
clinicas del menor, solo cuentan con visitas domiciliarias realizadas en el 2014 por
practicantes de la UPB a algunas familias. Cabe resaltar que se diligenciaron algunos
formatos durante el proceso de practica entre ellos ficha social de ingreso y de seguimiento.

2- Estudio Socio-familiar :areas:
1. Recepcién de la EEconlémic.a — laboral, \(i\.rienda, 3. Diagnostico socio-
—; = : quipamiento de la vivienda, familiar.
familia (entrevistas Hacinamiento de la vivienda., Seguridad —
individuales y en la vivienda, Formativa— plan de intervencion
grupales, aplicacion ocupacional, Salud, Relaciones con el segun etapa de la
ficha social) entorno, Ocio y Tiempo Libre.(Visita enfermedad v diagnostico
domiciliaria, realizacién, genograma, socio-familiar
ecomapa) =

4 .Direccionamiento a -
los diferentes proyectos 5. Seguimiento v
de la Fundacién segin profesional al nifio y su 6. Evaluacién
familia

proceso ante rior.




3.4.1 Estructura general del area del Trabajo Social

El Trabajador Social en la Fundacién Alianza de Vida (FUNAVID) se estructura teniendo
diferentes roles dentro de la Fundacién siempre orientado al desarrollo y coordinacion de
la atencidn psicosocial que tienda a mejorar las condiciones animicas, de union familiar,
integracion social, apoyo tanto econdmico, emocional, fisico, espiritual de los nifios
enfermos de cancer y sus familias, logrando la plena autonomia de las personas afectadas,
reforzando la solidaridad, no s6lo entre el colectivo implicado, sino con la sociedad en
general, posibilitando la atencion integral tanto del nifio afectado como de la familia e
intervencion social en las seis etapas de la enfermedad, ademas de la importancia que
cumple a nivel organizacional y de gestion de recursos, alianzas estratégicas y convenios.
Por otra parte el Trabajador Social en la Fundacion alianza de vida abarca un gran nimero
de roles y funciones, uno de estos va orientado hacia el trabajo social prestacional o
asistencial el cual se basa en la satisfaccion de necesidades bésicas y la prestacion de
servicios sociales directos, dirigidos a personas o colectivos sociales que requieren
respuestas inmediatas para enfrentar el advenimiento de una crisis o situacion especial.
(VELEZ, 2003)

En este caso en nifios con cancer y sus familias de bajos recursos, régimen subsidiado de
salud, desplazados, y estratos socioeconémicos 1, 2, 3, que se ven afectados por esta

enfermedad.

Abordemos ahora el rol del Trabajador Social en la Fundacion Alianza de Vida
desde el ejercicio de la Gerencia Social ya que es otro rol de importancia en la Fundacion
debido a que el profesional en esta rama elabora, coordina y ejecuta los programas
psicosociales de la Fundacién al igual que establece redes de apoyo, coordina el

voluntariado y se preocupa por el mejoramiento de la imagen institucional de esta.

Lo anterior desde procesos de construccion y deconstruccion de la realidad
mediante la potenciacion y empoderamiento de la poblacion, servicios y el establecimiento
de modelos de gestion inspirados en principios éticos, humanistas y democréaticos, propios
de la gerencia social. (VELEZ, 2003)



De igual manera desde lo promocional se caracteriza por el énfasis en el desarrollo
social y humano de los integrantes de la Fundacién, considerando al individuo como
constructor de la realidad y sujeto activo de su propio bienestar, en este caso el nifio con
diagnostico de cancer y su familia los cuales se vean motivados y capaces de conseguir la
recuperacion gracias al apoyo psicosocial y de potencializacion de capacidades y recursos

colectivos durante las diferentes etapas de enfermedad.

Por otra parte el Trabajador Social de la Fundacion alianza de vida tiene como
funciones gestionar el proceso de atencion social, familiar, econdmica y educativa del nifio
con diagnostico de cancer y su familia, es encargado de hacer las visitas domiciliarias,
diagnostico social, llevar la ficha social de las familias y estar en constante actualizacion de
esta, al igual que establecer la importancia, impacto y necesidad de los programas que
contribuyan a la atencion integral del nifio con cancer y su familia sin dejar atras la
importancia de gestionar recursos y establecer grupos de apoyo para la ejecucion de los
programas psicosociales todo con el fin de beneficiar y mejorar la calidad de vida de sus
integrantes.

En conclusion el Trabajador Social de la Fundacion Alianza de Vida es un
profesional integral el cual brinda acompafiamiento social, econémico, familiar y
educativo al nifio con diagndstico de cancer y su familia con el fin de establecer estrategias

para mejorar su calidad de vida.



3. DEVOLUCION CREATIVA

El desarrollo de la préactica profesional realizada en la Fundacion Alianza de Vida
FUNAVID en las instalaciones del Comando Aéreo de Combate N°5 de Rionegro, dio paso
al proceso de sistematizacion de la experiencia vivida. Al hablar de sistematizacion, suele
definirse como una contextualizacion histérica pero esta va mucho més allg, se sistematiza
para aprender, comprender y a su vez mejorar criticamente nuestra propia practica y
compartir nuestros aprendizajes con otras experiencias similares, entre otras palabras la
sistematizacion es muy importante tanto para nosotros como trabajadores sociales como
para los diferentes profesionales que de cierta manera estén dentro de la misma realidad
puesto que la sistematizacién nos permite enfrentar un riesgo al que en muchas ocasiones
sentimos no estar preparados pero por medio de esta logramos reflexionar constantemente

sobre nuestro quehacer y nuestro entorno.
Segun lo anterior el autor Guisso(2001) nos presenta la siguiente definicion:

La sistematizacion como un proceso de recuperacion, tematizacion y apropiacion de
una practica formativa determinada, que al relacionar sistémica e histéricamente sus
componentes tedrico-practicos, permite a los sujetos comprender y explicar los
contextos, sentido, fundamentos, logicas y aspectos problematicos que presenta la
experiencia, con el fin de transformar y cualificar la comprensién, experimentacion

y expresion de las propuestas educativas de caracter comunitario”

En este sentido considero que después del proceso de recopilacion de la
informacidn, la sistematizacion significa un proceso de articulacién y reflexion de teoria y
practicaa lo cual el Padre Carlos German Juliao Vargas menciona que “La sistematizacion
es un proceso de reflexion critica cuyo propoésito es inducir procesos de aprendizaje. Las
mismas personas o0 grupos que han hecho la sistematizacion, pueden mejorar su practica
en el futuro, o también otras personas y equipos, en otros lugares y momentos, puedan
apoyarse en la experiencia vivida para planificar y ejecutar sus propios proyectos”(Juliao,
2011)



Lo anterior me lleva a reflexionar acerca de los diferentes aprendizajes, obstaculos y
logros obtenidos en la Fundacién Alianza de Vida , donde empiezo a mencionar algunos de
los principales obstaculos que obtuve de la presente experiencia estos son ; falta de
comunicacion y encuentros con la Directora de la Fundacion para la estructuracion del
Programa de Atencidn Psicosocial asi mismo los Proyectos, lo cual fue una gran dificultad
en el proceso debido a que no hubo un asesoramiento permanente por parte del cooperante
de la institucion solo llamadas telefonicas y unos pocos encuentros personales , lo cual no
permitid  la comunicacion adecuada en ocasiones entre el practicante y la institucion
ocasionando en algunos momento mal entendidos o desacuerdos, lo anterior con el fin de
que en nuevos procesos de practica en la Fundacion el cooperante este mas pendiente y al
tanto del practicante ya que la comunicacion asertiva y efectiva es fuente vital del éxito en
la ejecucidn de cualquier plan de trabajo que ejerza los practicantes o voluntarios para la

institucion.

En cuanto los aprendizajes de la presente experiencia puedo mencionar los
conocimientos adquiridos en formulacion de proyectos, redes de apoyo, y los aspectos
importantes a tener en cuenta en el trabajo social organizacional, aparte de los
conocimientos acerca del nifio con diagnéstico de cancer y su familia principales
problematicas, necesidades y como el trabajo social puede ofrecer un apoyo integral a una

Fundacidn que tiene este tipo de poblacion beneficiaria.

Agregando a lo anterior los logros como Trabajadora Social que evidencié en la
experiencia de practica profesional en la Fundacion es la estructuracion de una politica
institucional que permita gestionar recursos al igual que un programa de atencion
psicosocial que brinda a la familia apoyo integral, plan de intervencion y proyectos
sistematizados que permitan mayor cobertura, convenios y alianzas estratégicas para la
ejecucion de los mismos. De igual manera considero que el aporte desde el Trabajo Social a
la Fundacion Alianza de Vida va desde la gerencia social y lo organizacional dirigido hacia
un plan estratégico y operativo estructurado desde lo social, lo cual permita a la Fundacion
alianzas estratégicas, convenios, mayor cobertura y organizacion de su voluntariado para
que la Fundacion se pueda visualizar y desempefiar de manera mas organizada y estratégica

y sea mas atractiva a las empresas que se solidarizan con objeto social de la Fundacion



logrando de estas no solo ayudas espontaneas si no verdaderas alianzas para darle
continuidad y solides a la Fundacion, por otra parte veo que la Fundacion puede optar
poner en practica oportunidades de mejora como mayor comunicacion entre la direccion y
los voluntarios de la misma con un trabajo estructurado con un debido cronograma de
actividades a cumplir por parte de los voluntarios, mayor asesoria de la misma, direccion a
las tareas realizadas por el voluntariado y llevar a cabo los proyectos sistematizados en el
presente documento con el fin de darle continuidad para evidencias grandes resultados y

metas de los mismaos.

También durante el proceso de sistematizacion logre dimensionar la importancia de
la gerencia social en una Organizacion sin Animo de Lucro ya que esta permite Planeacion
estratégica,diferentes herramientas de direccion, gestion, planificacion social, que aportan a
los diferentes niveles de desarrollo social ademas de una mirada integral a los procesos
socialesque considere las necesidades, problemas, capacidades y oportunidades de la

poblacién, en cada una de sus etapas del ciclo vital de vida.

En base a todo lo anterior, y para los requerimientos de la presente propuesta,
entendemos La sistematizacion como un proceso de reflexion e interpretacion critica de una
préactica educativa o social, llevado a cabo de modo participativo por los agentes de la
misma; proceso pensado como una investigacion, vinculado a la promocion del desarrollo
humano y social, y que permite organizar, ordenar y analizar I6gicamente lo concerniente al
quehacer, procesos Yy resultados o productos del programa, asi como lecciones aprendidas
positivas y negativas (limitantes,potencialidades y tacticas usadas). Este proceso tiene como
finalidad Ultima generar/construir conocimiento de la experiencia vivida, para mejorar la
propia practica, y/o replicarla en otra iniciativa en otros tiempos y lugares; socializarla y

difundirla; y promover desde ella, propuestas y politicas publicas.(Juliao, 2011)

Para finalizar, es importante mencionar que la sistematizacion se constituye
en una practica sumamente enriquecedora, pues tuve la oportunidad de tener una gran
experiencia con retos, donde logre articular teoria con practica y todos los conocimientos y

competencias adquiridos en el transcurso de mi carrera profesional. En este orden de ideas,



“cuando un profesional, tratando de resolver y comprender una situacion problematica, se
esfuerza por observar el efecto de sus propias acciones y practicas, para mejorarlas en el
momento de volverlas a realizar, se convierte en un profesional reflexivo. (Juliao, 2011)
Pues en la experiencia se pone en practica no solo los conocimientos, sino también nuestra
ética profesional y nuestra capacidad de ente transformador que nos distingue de las demas
profesiones, de igual manera nuestra calidad humana a lo cual menciono que fue
completamente satisfactorio trabajar con esta poblacion de nifios, nifias, adolescentes con
diagnostico de cancer y su familias vulnerables dimensionado las problematicas a las que se

ven expuestos, acercandome a la realidad social y reflexionando acerca de esta.
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