Asociacion de Familiares y Amigos
de Niflos con Cancer

MEMORIA DE ACTIVIDADE:
2009

AFANIC ESPARNA
C/ Cantalejo, 137 1°. 28035 MADRID ESPARNA Teléfono y Fax: +34 91 373 07 23 E-mail: afanic@afanic.com Web: www.afanic.com
ONG constituida el 27 de octubre de 2000, inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones n°® 167.302, N.I.F.: G-82832809


mailto:afanic@afanic.com
http://www.afanic.com/

l.-OBJETIVOS

Il-ACTIVIDADES REALIZADAS

A) De sensibilizacion e informacién

A1l. Desarrollo de la pagina web

A.2. oLa Clasicad6 a favor de AFANIC
B) De captacion de recurse

B.1. ConciertoFilarmonica Mundo Jonsui
B.2. VIl Campeonato de Bridge

B.3 TeatroBenéfico

B.4 Maraton a favor de AFANIC

lll-INFORME DEL SERVICIO DE PEDIXTARIATVIDADES PSICOSOCIALES

A) Informe médico del aiid@2009

B) Informe del cirujano y del anestesista pediatricos
C) Informe de los pediatras deurno

D) Informe de la psicéloga

E) Informe de la Trabajadora Social

F) Actividades con los padres

G) Terapia Ocupacional

IV-INFORMACION ECONOMICA.

A) Origen y aplicacién de fondos
B) Comentarios

C) Informacion contable

V-ENTIDADES COLABORADORAS




Asociacion de Familiares y Amigos de Nifios con Cancer

ONG constituida el 27
de octubre de 2000

in

aen el Registro

l.-OBJETIVOS

En el articulo 2° de los Estatutos Sociales de AFANIC ESRAS$Aciacion de
Familiares y Amigos de Nifios con Canegese establece que el fin de la Asociacion es
“contribuir a mejorar el estado de los nifios y de sus padres, tanto en el plano médico
como pscolégico, asistencial, etc., trabajando para que el desarrollo afectivo y
educativo de los nifios y sus familiares sea el mas adecuado a sus especiales
circunstancias y en general cualquier actuaciéon que tienda a mejorar su calidad de
vida'. Estos son nuesos objetivos y a ellos tienden nuestras actividades.

Durante el ejerciciodel 2009 hemos dado continuidad a nuestro proyecto
original del Banco de Medicamentos ynemos conseguido financiar de una manera
estable a un grupo de profesionales que son necesas en el servicio de pediatria
oncolégica Dichos profesionales son:un cirujano pediatrico, un anestesista
pediatrico, dos pediatras, una psicologa yna delegada de AFANIC Espafia en Bolivia,
gue a su vez hace también las veces deabajadora social Todos estos profesionales
proporcionan a los nifios y a sus familias una calidad asistencial, tanto en el plano
médico como en el emocional, que son indispensables pasamentar la esperanza
de vida de los nifios y garantizar que puedarivir dignamente suenfermedad.

Banco de edicamentos

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

Una parte de nuestro esfuerzo ha estado dedicadocamncienciar acerca de la
realidad que irrumpe, con dramética fuerza, en las familias bolivianas cuando se les
diagnostica el cancer en un hijo. El alejamiento del centro hospitalario, la falta de
recursos, el desconocimiento de la situacion, son factoresdos que agravan de una
manera drastica el hecho de la propia enfermedad.

En cuanto al nimero de socigshemos cerrado el afic2009 con 210 socios
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Las aportaciones de los sociosseguran los fondos necesarios para la compra de los
medicamentosy el pago de los profesionales de apoyo

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

Fachada del Instituto Oncoldgico del Oriente Boliviano




Il-ACTIVIDADES REALIZADAS

A) De sensibilizacién e informacion

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

A.1 Desarrollo de la pagina web:

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

Como medio para llegar rapidamente a la gente, AFANIC pensé que hacer una
pagina web era una gran idea para dar a conocer su proyecto. Asi se poddercar
de alguna formael Hospital Oncoldgico de Santa Cruz de laeBa a todo aquel que
estuviera interesado.Ademas, al constituirse AFANIC como ONG , la pagina ofrece
toda la informacién oficial de la asociacion.

En la pagina de dominiowww.afanic.com se puede encontrar tipo de
informacion relativa a AFANIC como ONG, descripcién de los proyectos que llevamos
a cabo, memorias, informacion sobre cémo hacerse socio, eventos... pero sobre todo
la posibilidad de conocer a los verdaderos protagonistas del proyecto AFANIC: los
nifos.
Desde el apartadod Ul t i mas not i ctbodasslos chesssd/erceBes,l i vi a6
nuestra delegada, nos presenta a los nuevos nifios que llegan al servicio. Ilgualmente
nos hace una descripcion de las salidas con los padres, nos manda fotos, etc.

También mediané la pagina se informa a los socios de como se emplean sus
aportaciones.

De esta forma la web de AFANIC pretende mostrar la realidad de un proyecto,
permitiendo a cualquiera participar de él de diferentes formas, a través de un medio
gue hoy en dia estél alcance de cualquiera.

Sibado, 30 de mayo de 2009 | 15:23 mapa de la Web | contacio
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A.2 oLa Cl 8§sicadé a favor de AFANI C

Por quinto afio consecutivo un grupo de amigos celebr@erca de Madrid lo
gue ellos || amar &laa delf 8§ niemadéc oarrerh an oLa P
Varias ModalidadesCrossCountry de Orientacioruation y Gymkana sobre distancia
de Media Maraton y un poco mas realizadsobre cafiada red"

Esta es una carrera abierta atodo tipo de personas: acorredores y
andar i ntodos Iés.queaestén dispuestos a realizar un aesérzo ytener una
recompensa. También nifioen edad de aguantar andando los 23 km y empezar a
sentir las mielesde la satisfaccion por el cumplimiento de retopudiendo ser un
bonito principio de integracion padres e hijos.

Acudieron 55 adultos y 28 nifs, todos pasaron una buen dia y ademas los
organizadores no quisieron que se quedase en un bonito encuentro entre amigos,
sino que entre todos decidieron hacer una recaudadion y tener presentes durante
todo el dia a los nifios del Hospital Oncolégico.

B) De captacién de recursos

Un objetivo prioritario de AFANIC lo constituye la obtencién de los fondos
necesarios para nuestrgroyecto de Banco de Medicamentos

Si bien durante nuestros primeros afios de andadura todo nuestro esfuerzo se
concentré en poderalcanzar este objetivg hoy en diapodemos decir quegracias a
las aportaciones denuestros socios y donantesasi como a la realizacion deventos
puntuales, se ha logrado asegurar la consecucién de este objetivo.

Pero no nos hemos detenido ahi, sino quBFANIC esta creciendo y esto nos
permite iniciar nuevos proyectosdesde mediados de aid2002 AFANIC hizo posible
la contratacién de unanestesista pediatrico y de un cirujano pediatreDesde el afio
2003 se incorporo al equipaina psicélogaque trabaja paa que el desarrollo afectivo
y educativo de los nifios y sus familiares sea el mas adecuado a sus especiales
circunstancias. Desde eR004 la ONG GL0 paga el sueldo de un pediatra que junto
con otro que paga AFANI@ otros dos que paga el propio hospitatubren turnos
nocturnos, fines de semana y festivos. Desde julio del mismo afio contamos ademas
con el valioso aporte de unarabajadora social] la misma que ahora es nuestra
delegada y que hace de nexo importante entre Bolivia y AFANIC y cuyo trabajoaayud
en gran medida a la organizacién y distribucion mas idonea, desde el punto de vista
social, de la ayuda que llega a Bolivia.

Por esta raz6n es de suma importancia asegurar una provision de fondos
estable, para poder dar a los nuevos proyectos una maymntinuidad.
B.1. Concierto Filarménica Mundo Jonsui

El 17 de enero la orquesta infantiFilarménica Mundo Jonsubajo la batuta de
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su directora titular Silvia Sanz interpreté un programa demusica de peliculas en la
Sala Sinfonica delAuditorio Nacional de Musica de MadricEl concierto fue con éxito,
las entradas se agotaronuna semana antes de la fecha y todos los participantes
disfrutaron de temas conocidoscomo : Star Wars,Aladin, Harry Potter, La Pantera
Rosa, Piratas del CaribeEl fantasma de la 6peray muchas mas.

Un centenar de nifios y jovenes de 7 a 17 afios integra en la actualidad la
orquesta infantil Filarménica Mundo Jonsui. La orquesta nacio en 2001 en el seno de
la Fundacién Orquesta Sinfonica Chamartin y para cumplir uno de sus objetivos: la
participacion delos nifios en la vida musical y en la practica orquestal. La Filarmonica
esta dirigida y coordinada por Silvia Sanz, Susana Colomer y Andrés Bermejo. Desde
Su creacion, los jévenes integrantes de la orquesta han ayudado a otros nifios con la
realizacion deconciertos benéficos en colaboracién con distintas ONG.

Los beneficios del concierto fueron repartidos entre AFANICL§ Fundacién
Pablo Horstmann creada en 2007, que tiene como objetivo, mejorar la calidad de
vida en zonas especialmente marginadas, yedarrolla programas de cooperacion en
los sectores mas desprotegidos de la sociedad. Su principal proyecto es el Hospital
Pediatrico Pablo Horstmann de Lamu, en Kenia, inaugurado en abril de 2008, que da
cobertura sanitaria gratuita a la poblacién infantidle la zona.

CONCIERTO) BENEFICO) </
Orquestailnfantil;
BFilarmérica

| Murido, ferisui
Directora: Silvia Sanz Torre

.
\““‘

PROGRAMA:
Misica de
Peliculas

Audiforio Nacional de Masica %
(Sala Sinonica)
Principe de Vergara, 146 - Madrid AE

B.2. VIIl Campeonato Benéfico de Bridge

En octubre de 2000, cuando todavia no éramos ONG pero ya teniamos la
necesidad tan acuciante de ayudar a los nifios que estaban recibiendo tratamiento
en el hospital, organizamos nuestro Prim&ampeonato de Bridge.

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

El 12 de noviembre organizamos el VIICampeonato de Bridge. Nos cedieron
el local, el Mini Club de Bridgey acudieron al campeonato mas de 50 personas. El
catering 0 E | S e nos segabd lurd desayuno y tuvimos una gran colaboraciéon de
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empresas que nos ayudaron con los pmngios y con la rifa. Entre las empresas se
encuentran: Anauve, MO by Maria Roca, Musgo, Rafael SalgadNAC y los
restaurantesEl Puctero, De Maria, Asador el Fronton, Flash FlaghOx’s Tambien la
empresa AngulasAguinagadond un paquete con muchos de sugroductos a cada
participante. Este afionos colabor¢ altruistamente el arbitroMercedes Angoloty he

de decir que gracias a todas aquellas personas que participaron, el campeonato fue
un éxito

Pane

VIl TORNEO BENEFICO DE
BRIDGE y GIN RUMMY

Colabora como arbitro: Mercedes Angoloti
©Juevesl2 de Noviembre de 2009, 11 horas
Lugar: Miniclub de Bridge

ion del folleto cedido por Unipapel

5 Calle Trueba y Fernandez, 5 bajo

1 Informacion o inscripcion Pilar Navarro: 609 260 930

Inscripcién 400 Catering ofrecido gratuitamente por E| senescal
oUna esperanza para |l os ni 7|
1

A N“' Donaciones: 0049 1152 12 2810083401
ILIARES

Impresi
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Premios y Rifas patrocinados por:

DE G Bukns 2500 oMot P NAC M[] ANAUVFE@E

B.3 Teatro Benéfico

Eldia 22 de Noviembre El Grupo de Teatro Recuerdo, formado por mas de 60
personas, represento en el Salon de Actos del Colegio Nuestra Sefiora del Recuerdo
(Madrid) la obra dede A. Hart y N. Braddeiel nifio de los Parker" en solidaridad con
diversasfundaciones y organizaciones no gubernamentales.

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

B.4 Maratones a favor de ARRIC

Ya llevamosb afios contando conel gran reto de José Miguel Matg durante
este Ultimo afiouna de las corredoras de otros afiosAdela GonzéleLarcedose ha
vuelto a wir a este reto. En un principio José Miguedrganizé un sistema de
apadrinamientg por el que un gran nimero dgersonas apostaban que José Miguel
llegaria a la meta El sistema de apuestas consiste en que si el maratoniano llega a la
meta la persona que le ha apadrinado paga la cantidad que se ha comprometido a
AFANIC, en cambio si @orredor no alcanza la meta él mismo tiene que aportar a
AFANIC dicha cantidad se su propio dinero.

Este afio la ciudad elegida por ambos fue Florencia y la fecha el 29 de
noviembre. Ambos hicieron un resumen de sus experiencias, Adela nos contaba:

4 horas, 00 minutos y 13 segundos
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Ni en mis mejores suefios me creia capaz de llegar en ese tiempo. Como dice
un buen amigo , it i empo de paqueteod, l o s®, pero para
domingo.

Una carrera preciosa en una ciudad increible. Incluso el clima, que se esperaba
terrible, decidié respetarnos y no cay6 ni una gota hasta después de terminar. Todo
estaba de cara.

Yo pensaba que esta vez ya no podia ser tan emocionante como la primera.
Me equivocaba. Imaginaros 42 Km bordeando el Arno y el Puente Vecchio, atravesando
laSignori a, pasando una y otra vez casi t ocandc
cargadas desde el Km 25, pero sabia que iba muy bien de pulso, mas r4pido de lo
esperado y con fuerzas suficientes para llegar.

No paré de sonreir, hasta llegar a la meta, con un nudo en la garganta y otra
vez lagrimas en los 0jos, frente a la Santa Croce.

Ahora, tres dias mas tarde y ya de vuelta, sigo bajando las escaleras como un
pato y sigo sonriendo.

Gracias a todos por correr a mi lado y compartir esta experiencia conmigo. Con
vuestra ayuda, todas esas sensaciones van a transformarse ademas en un poco de
esperanza para un mont-n de ni fos. 0

José Miguel escribia a los que apostaron por €l lo siguiente:

029 de Noviembre, dia de otofio en la preciosa ciudad de Florencia. El sol se
anima a salir para acompafiar a los 10.000 corredores que se amontonan en la linea
de salida, no quiere perderse estéiesta del deporte.

Como en las cuatro pruebas anteriores me lanzo a la carrera muy bien
acompafado: El recuerdo de los familiares recientemente fallecidos, mis amigos
corredores, mi familia y, sobre todo, los nifios de Santa Cruz.

Llevo muy presentes vastros mails y muestras de apoyo. Son pura energia
gue me permiten avanzar kildbmetro a kilbmetro. Asi hasta el 34, cuando las fuerzas
parecen jugarme una mala pasada...sin embargo, como por arte magia, aparece el
recuerdo de las fotos, las cartas y los bums deseos de los nifios. Casi siento como
sus manitas me empujan y me ayudan a superar dos o tres kildbmetros dificiles. Y
después, algo recuperado, me lanzo a intentar arafiar unos segundos...

El Elefante corre
El cnnei]c: corra
La mariposa vuela
El coche corre fuerte
K“ a ala meta
si llegaras ti.
Quiero que sepas que g;;:r
estoy manejando el auto.

Herian Rocha
4 anos

Hola soy Kathleen y desde
aca de Santa Cruz quiero
mandarte fuerzas para
que ganes la carrera vy
agradecerte por la ayuda.
Te lo agradecemos todos los
ninos del oncologico.

ATTE:
Katheen Tapia
13 afios

Al final, 3h41 minutos en los 42,195 KM de la prueba. Poco ingsta ahora el
cansancio, los dolores musculares y las maltrechas rodillas. Son 14 minutos por
debajo de los 3:55 del afio pasado.

Yo he cumplido.
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Ahora os toca a vosotros ayudarme a superar el récord de recaudacion del
afio pasado. Los compromisos se han quido cortos, pero estoy seguro que con el
Y%l timo empuj-n conseguiremos superar | os 32

Y efectivamente asi fue: etre los dos consiguierorsuperar la cifra recaudada
en afios anterioresllegandocasia los 38.000 euros, jun granrecord!.

Por lo tanto podemos decir que el esfuerzo de nuestros maratonianos se ha
unido de manera muy directa al de los nifios que luchan dia a dia por llegar también
a la meta de su curacion.

Adela Gonzalez y José Miguel Maté

ii Lo conseguimos !!

Haz tu aportacién
Pulsa aqui

Gu:.'.-'a.r?.' : @
@ Espirito Santo o 9%
mmﬂt;m tresss:
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lll-INFORME DEL SERVICIO DE PEDIATRIA'Y ACTIVHENDBSOCIALES

A)Informe médico del afio 2.009

1.- Pacientes atendidos:323

Ingresaron al Departamento de Pediatria para diagnéstico y/o tratamiento
190 pacientes, de los cuales43 no fueron cancer.Los 147 pacientes restantes eran
pacientes con cancerque se desglosan de la siguiente manerd@4 pacientes nuevos
y 73 pacientes antiguos,de los cuales64 estaban entratamiento, 1 en tratamiento
paliativo, 2 que estaban encontrol fuera de tratamientoingresaron porrecaidas, 1
en abandono que reingresépor recidiva, y 5 que estaban en control fuera de
tratamiento ingresaron porpatologias no oncolégicas.

Ademas, de los 140 pacientes que estaban en control fuera de tratamiento, 2
ingresan a traamiento por recidiva y 5 se losncorpora a ingresos por patimgia no
oncoldgica, quedanddl33 pacientes en control fuera de tratamiento.

Pacientes en control fuera de tratamiento 133
Pacientes antiguos en tratamiento 73
Pacientes nuevos en tratamiento 74
Pacientes que no fueron cancer 43
TOTAL PACIENTBSENDIDOS 323

2.- Pacientes en tratamiento: 147

Los pacientes con patologia oncolégica que recibieron tratamiento fueron
147. Este numero se desglos&4 pacientes nuevos y 73 pacientes antiguosje los
cuales 64 estaban en tratamiento, 1 en tratamiento paliativo, 2 que estaban en
control fuera de tratamientoingresaron porrecaidas, 1 en abandono que reingres6
por recidiva,y 5 pacientes que estaban encontrol fuera de tratamientoy que
ingresaron porpatologia infecciosa

Estado de los147 pacientes al 31 de diciembre de 2009:

Pacientes | Porcentaje
Se mantienen en tratamiento 66 44,9%
Pasan a control fuera de tratamiento 21 14,3%
Fallecen 46 31.3%
Abandonan 8 5.4%
Van a otro centro 1 0,7%
Regresan a control fuera dératamiento 5 3,4%
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3.- Consultas externas

Mes C_ons_ultas Consultas Total Porcentaje Porcentaje
Institucionales SUMI SUMI Consultas
Enero 202 43 245 17,6% 82,4%
Febrero 141 50 191 26,2% 73,8%
Marzo 147 59 206 28,6% 71,4%
Abril 167 79 246 32,1% 67,9%
Mayo 137 67 204 32,8% 67,2%
Junio 180 63 243 25,9% 74,1%
Julio 162 68 230 29,6% 70,4%
Agosto 116 61 177 34,5% 65,5%
Septiembre 162 56 218 25,7% 74,3%
Octubre 122 61 183 33,3% 66,7%
Noviembre 162 51 213 23,9% 76,1%
Diciembre 164 66 230 28,7% 71,3%
TOTAL 1.862 724 2.586 28% 72%

Hubo un total de2.586 consultas externas de las cuales 724 fueron del
SUMI (Seguro Universal Materno Infantil), y 1.862 fueron consultas institucionales.

4 .- Procedimientos en Ambulatorio

Mes Tﬁ;ggp n’:‘gg::;dgs%z rhﬁ;gggg; Biopsias| Transfusiones Quimioterapias Inyectable Total
Enero 26 12 12 4 8 76 14 152
Febrero 32 11 11 1 8 88 6 157
Marzo 34 18 18 3 6 63 14 156
Abril 47 17 17 4 5 80 24 194
Mayo 21 11 11 4 3 67 15 132
Junio 13 5 5 2 5 103 3 136
Julio 37 17 17 0 5 92 0 168
Agosto 17 3 3 1 3 75 6 108
Septiembre 13 10 10 0 1 87 3 124
Octubre 13 4 4 0 1 66 6 94
Noviembre 18 9 9 2 6 57 5 106
Diciembre 26 11 11 2 7 56 9 122
TOTAL 297 128 128 23 58 910 105 1.649

Se realizaron 1.649 procedimientos ambulatorios, con upromedio de
137 por mes.

En primer lugar se encuentran lagjuimioterapias ambulatorias con un
55,2% de los procedimientos seguido por la puncion lumbar con 18,1%, en
tercer lugar los mielogramas con 7,8%, en cuarto lugar los inyectables no
guimioterapicos con 6,4%, en quinto lugar las transfusiones con 3,5% y sexto
lugar las biopsias con 1,4%.

12




5.- Hospitalizacién

Indicadores Anual | Promedio/mes
Pacientes hospitalizados 661 55,1
Pacientes egresados 513 43
Defunciones 34 2,8
Antes de 48 horas 1 0,1
Después de 48 horas 33 2,8
Dias pacientes (Camascupadas)| 4.439 370
Dotacion de camas 17 17
% Ocupacion de camas 72 72
Promedio dias de estadia 7,8 7,8
Intervalo sustitucion 3.4 3,4
Rendimiento cama 2,5
Tasa bruta de mortalidad 6,5 6,5

La dotacién de camas al Servicio de Pediatria fue de 17 con un porcentaje
de ocupaciéon de 72%y un promedio de estadia d&,8 dias por paciente

El rendimiento cama del Servicio de Pediatria tuvo un indice de 2,5 (el
estandar para un hospital especializades de 3). La tasa de mortalidad bruta
fue de 6,5% (el estandar para un Instituto especializado es de 4%). El nGmero de
egresos del Servicio fue de 513 en la gestion y por mes 43 pacientes.

6.- Tratamiento realizado a los 147 pacientes:

Quimioterapia yantibioticos 141
Solo cirugia 1
Solo antibioticos 5

7.- Quimioterapias (ciclos de tratamiento)

Se realizaron2.210 quimioterapias en el afio 2.009 a141 nifios: 135 con
guimioterapicos de Afanic y 6 nifios con otras ayudas por tener mas de 15 afos
o por haber abandonado y vueltol.300 en sala con un promedio de 3 dias por
ciclo, y; 910 en ambulatorio.

8.- Abandono terapéutico: 8 pacientes

Considerando a todos los pacientes atendidos, el abandono es d® 4%,
inferior al delafio pasado que fue del 91%.

Se ha notado una diferencia muy grande entre el tipo de pacientes que
abandonaron el tratamiento durante los afios anteriores, que en su mayoria eran
gente del interior asentada en Santa Cruz, y los que abandonaron el tratamiento
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durante el afio 2009. Salvol que venia de Tarija 'y 1 menonita, todos los demas
eran pacientes orientales: 1 del Beni, 1 de la ciudad de Santa Cruz, 1 de Cotoca,
1 de Warnes, 1 de San Ignacio de Vela® y 1 de Pailon.

9.- Distribucion de los 147 pacientes en tratamiento, por patolgia:

Patologia Pacientes | Porcentaje
Leucemia Linfoblastica Aguda 65 44.2%
Leucemia Mieloblastica Aguda 15 10,2%
Linfoma no Hodgkin 12 8,2%
Linfoma de Hodgkin 11 7,5%
Tumores cerebrales 9 6,1%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma de partes blandas 6 4,1%
Retinoblastoma 6 4,1%
Tumor de Wilms 6 4,1%
Osteosarcoma 5 3,4%
Histiocitosis de Células de Langerhans 4 2,7%
Tumores Germinales 2 1,3%
Tumores Hepéaticos (HepatocarcinomaSarcoma Primario) 2 1,3%
Adenocarcinoma 1 0,7%
Hemangiopericitoma 1 0,7%
Neuroblastoma 1 0,7%
Tumor Neuroectodérmico Primitivo (PNET) 1 0,7%

10.- Fallecimiento global por patologia de los 147 pacientes en tratamiento

Patologia Obitos | Porcentaje

Leucemia Linfoblastica Aguda 17 11.6%
Leucemia Mieloblastica Aguda 8 5,5%
Linfoma no Hodgkin 4 2,8%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma de Partes Blandas 4 2,8%
Tumor de Wilms 2 1,3%
Retinoblastoma 2 1,3%
Osteosarcoma 2 1,3%
Histiocitosis de Células de Langerhans 2 1,3%
Tumores Cerebrales 2 1,3%
Linfoma de Hodgkin 1 0,7%
TumorNeuroectodérmico Primitivo (PNET) 1 0,7%
Tumores Hepaticos (Hepatocarcinomd Sarcoma Primario 1 0,7%
Adenocarcinoma 0 0%

Tumores Germinales 0 0%

Hemangiopericitoma 0 0%

Neuroblastoma 0 0%
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11.- Tabla de los 46 pacientes fallecidos, segin el tiempo de permanencia en el

hospital
Pacientes Porcentaje
Menos de 64 dias 15 32.6%
Mas de 64 dias 31 67,4%
De los 15 pacientes que fallecieron antes de 64 dias:
Pacientes| Porcentaje
Fallecieron después de 10 dias pero menos de 3 7 15,2%
Fallecieron antes de los 10 dias 5 10,9%
Fallecieron después de 1080 dias pero antes de 3 6,5%
los 64 dias
Segun su antigliedad
Pacientes Porcentaje
Pacientes nuevos 21 45.6%
Pacientes antiguos 25 54,4%
12.- Porcentaje de fallecimientos por patologia
Patologia Pacientes| Obitos | Porcentaje
LeucemiaLinfoblastica Aguda 65 17 26.1%
Leucemia Mieloblastica Aguda 15 8 53,3%
Linfoma no Hodgkin 12 4 33,3%
Linfoma de Hodgkin 11 1 9,1%
Tumores Cerebrales 9 2 22,2%
Tumor de Wilms 6 2 33,3%
Retinoblastoma 6 2 33,3%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma de Part&andas 6 4 66,7%
Osteosarcoma 5 2 40%
Histiocitosis de Células de Langerhans 4 2 50%
Tu_mor(_as Hepaticos (HepatocarcinomaSarcoma > 1 50%
Primario)
Tumores Germinales 2 0 0%
Tumor Neuroectodérmico Primitivo (PNET) 1 1 100%
Adenocarcinoma 1 0 0%
Hemangiopericitoma 1 0 0%
Neuroblastoma 1 0 0%
13.- Causas del fallecimientale los 46 pacientes
Causas N° pacientes | Porcentaje
Infecciosos (sepsis, neumonia, diarrea, etc.) 18 39,1%
Progresion de la enfermedad por abandono 9 19,6%
incumplimiento
Progresion de la enfermedad 8 17,4%
Extrema gravedad al inicio 6 13,1%
Causa desconocida(fallecimiento en casa) 2 4,3%
Insuficiencia cardiaca aguda ( no sepsis) 2 4,3%
Insuficiencia renal pre existente 1 2,2%
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14.- Porcentaje de patologias pocausas de fallecimiento
Progresion de la enfermedadB pacientes

Pacientes| Porcentaje

LLA 2 25%

LNH 1 12,5%
LMA 1 12,5%
Osteosarcoma 1 12,5%
Glioblastoma 1 12,5%
T. Willms 1 12,5%
T. de Askin 1 12,5%

Progresion de la enfermedad pasbandono o incumplimiento9 pacientes

Pacientes| Porcentaje
LLA 2 22,3%
Retinoblastoma 1 11,1%
Histiocitosis 1 11,1%
Hepatocarcinoma 1 11,1%
LMA 1 11,1%
Osteosarcoma 1 11,1%
T. deWillms 1 11,1%
Rabdomiosarcoma 1 11,1%

Infecciosos (sepsisneumonia, diarrea, etc:)18 pacientes

Pacientes| Porcentaje
LLA 9 50%
LMA 3 16,6%
Rabdomiosarcoma 2 11%
Histiocitosis 1 5,6%
LNH 1 5,6%
Sarcoma P.Blandas 1 5,6%
L. de Hodgkin 1 5,6%

Extrema gravedad al inicio6 pacientes

Pacientes| Porcentaje
LMA 3 50%
LLA 2 33,3%
Astrocitoma 1 16,7%

Causas desconocida (fallecimiento en casa pacientes

Pacientes| Porcentaje
LLA 1 50%
Retinoblastoma 1 50%
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Insuficiencia renal pre existentel paciente

Pacientes

Porcentaje

LNHLinfoblastica B|

1

100%

Insuficiencia cardiaca aguda ( no sepsis? pacientes

Pacientes| Porcentaje
LLA 1 50%
LNH 1 50%

15.- Supervivencia global de los 147 pacientes en tratamiento

Pacientes| Porcentaje
Pacientes en tratamiento 147 100%
Fallecimiento 46 31,2%
Abandono 8 5,4%
Total pacientes perdidos 54 36,7%
TOTAL PACIENTES VIV 93 63,3%
16.- Supervivencia de los 93acientes en tratamiento
Patologia Vivos | Porcentaje
Leucemia Linfoblastica Aguda 45 48,3 %
Linfoma de Hodgkin 9 9,6%
Linfoma no Hodgkin 8 8,6%
Tumores Cerebrales 7 7,5%
Leucemia Mieloblastica Aguda 6 6,4 %
Retinoblastoma 5 4,3%
Tumor de Wilms 3 4,3%
Osteosarcoma 2 2,2%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma de Partes Blandi 2 2,2%
Tumores Germinales 2 2,2%
Histiocitosis de Células de Langerhans 1 1,1%
Adenocarcinoma 1 1,1%
Neuroblastoma 1 1,1%
Hemangiopericitoma 1 1,1%
17. Supervivencia de los 93 pacientes por patologia
Patologia Pacientes | Viws | Porcentaje
Tumores Germinales 2 2 100%
Adenocarcinoma 1 1 100%
Hemangiopericitoma 1 1 100%
Neuroblastoma 1 1 100%
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Retinoblastoma 6 5 83,3%
Linfoma de Hodgkin 11 9 81,8%
Tumores Cerebrales 9 7 77,8%
Leucemia Linfoblastica Aguda 65 45 69,2%
Linfoma no Hodgkin 12 8 66,7%
Tumor de Wilms 6 3 50%
Leucemia Mieloblastica Aguda 15 6 40%
Osteosarcoma 5 2 40%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma de Partes 6 5 33.3%
Blandas

Histiocitosisde Células de Langerhans 4 1 25%
Tumores He_patlc_:os (Hepatocarcinoma > 0 0%
Sarcoma Primario)

Tumor Neuroectodérmico Primitivo (PNET) 1 0 0%

18.- Distribucién por patologia de los 21 pacientes que pasan a control fuera de

tratamiento:

Patologia Pacientes | Porcentaje

Leucemia Linfoblastica Aguda 9 42,6%
Linfoma de Hodgkin 3 14,3%
Tumor de Wilms 2 9,5%
Leucemia Mieloblastica Aguda 1 4,8%
Linfoma no Hodgkin 1 4,8%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma de partes blandas 1 4,8%
Adenocarcinoma 1 4,8%
Tumores Germinales 1 4,8%
Hemangiopericitoma 1 4,8%
Neuroblastoma 1 4,8%
Retinoblastoma 0 0%
Osteosarcoma 0 0%
Histiocitosis de Células de Langerhans 0 0%
Tumores cerebrales 0 0%
Tumor Neuroectodérmico Primitivo (PNET) 0 0%
Tumores Hepaticos (Hepatoblastomé& Hepatocarcinoma 0 0%

. . 0
Sarcoma Primario)

19.- Pacientes por patologia segun antigliedad
Patologia Nuevos Antiguos
Leucemia Linfoblastica Aguda 25 40
Leucemia Mieloblastica Aguda 8 6
Linfoma de Hodgkin 6 5
Linfoma no Hodgkin 7 5
Tumor de Wilms 4 2
Retinoblastoma 5 1
1 4

Osteosarcoma
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Histiocitosis de Células de Langerhans

Tumores cerebrales

Rabdomiosarcoma y Sarcoma de partes blandas
Tumor Neuroectodérmico Primitivo (PNET)
TumoresHepéaticos (Hepatoblastoma& Hepatocarcinoma
Sarcoma Primario)

Adenocarcinoma

Tumores Germinales 2
Hemangiopericitoma
Neuroblastoma

= | Olh~O0W
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20.- Total pacientes nuevos

Patologia P a-[:(i)etﬁlt es Fallecimiento, Abandono | Supervivencia
Ne % Ne° % Ne %
LLA 25 5 20% 3 12% 17 68%
LMA 8 5 | 62,5% 1 12,5% 2 25%
Linfoma de Hodgkin 7 1 |14,3% 1 14,3% 5 71,4%
Linfoma no Hodgkin 7 2 | 28,6% 0 0% 5 71,4%
Tumor de Wilms 4 1 25% 0 0% 3 75%
Retinoblastoma 5 1 20% 0 0% 4 80%
Osteosarcoma 1 0 0% 0 0% 1 100%
Histiocitosis de Células de Langerhar 3 1 |33,3% 1 33,3% 1 33,3%
Tumores Cerebrales 5 2 40% 0 0% 3 60%
Sanes Blandas ) e e 4 3 7% | 0 | 0% | 1 25%
(T;ﬁé)_lr_)Neuroectodermlco Primitivo 0 0 0% 0 0% 0 0%
_ngg(r)eﬁaHgﬁﬁ:;?;{)Hepatocarunoma 1 0 0% 1 100% 0 0%
Adenocarcinoma 0 0 0% 0 0% 0 0%
Tumores Germinales 2 0 0% 0 0% 2 100%
Neuroblastoma 2 0 0% 0 0% 2 100%
Hemangiopericitoma 0 0 0% 0 0% 0 0%
21.- Total pacientes antiguos
Patologia thal Fallecimiento | Abandono Supervivencia
Pacientes
No % Ne % Ne %
LLA 41 11 | 26,8% 1 2,4% 29 70,7%
LMA 6 3 50% 0 0% 3 50%
Linfoma de Hodgkin 4 0 0% 0 0% 4 100%
Linfoma no Hodgkin 5 2 40% 0 0% 3 60%
Tumor de Wilms 2 1 50% 0 0% 1 50%
Retinoblastoma 1 1 100% 0 0% 0 0%
Osteosarcoma 4 2 50% 1 25% 1 25%
Ge ootubre de 2000, 19
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Histiocitosis de Células de Langerhans 1 1 100% 0 0% 0 0%
Tumores Cerebrales 3 0 0% 0 0% 3 100%
Rabdomiosarcoma y Sarcoma de Partes
Blandas 2 1 50% 0 0% 1 50%
Tumor Neuroectodérmicdrimitivo (PNET) 1 1 100% 0 0% 0 0%
Tumores He_patlc_:os (Hepatocarcinoma 1 1 100% 0 0% 0 0%
Sarcoma Primario)
Adenocarcinoma 1 0 0% 0 0% 1 100%
Tumores Germinales 0 0 0% 0 0% 0 0%
Neuroblastoma 0 0 0% 0 0% 0 0%
Hemangiopericitoma 1 0 0% 0 0% 1 100%
22.- Distribucién de los 147 pacientes por sexo:
Mujeres
44%
Varones
56%
23.- Distribucién de los 147 pacientes por edad:
>15 Afos
2%
10-15 Afios
28%
0-5 Afos
41%
5-10 Afios
29%

ONG constituida el 27
de octubre de 2000,
inscrita en el Registro
Nacional de
Asociaciones

n° 167.302

N.L.F.: G-82832809
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24.- Distribucion de los 147 pacientes en Bolivia
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25.- Distribucién de 117 pacientes en el departamento de Santa Cruz

Santa
Cruz
Provincia
Santa
Cruz 35%
Ciudad
65%

26.- Pacientes que no fueron cancer: 43

Durante el afio 2009 fueron atendidos y diagnosticados 43 pacientes entre

2 meses y 13 afios de edad, que fueron derivados de otros hospitales , centros de
salud de la Red Departamental, por meédicos privados o que acudiaren forma
independiente, con sospecha de cancer. El diagndstico mas frecuente fue de
Adenitis Tubeculosa, @scesos pofundos, quistes mesentéricos,granulomas
piégenos, hemangiomas, micosis, neurofibromatosis, linfangiomas, quistes 6seos,
ranulas, higroma quistico, aplasia medular, eosinofilia, nevus, una gigantomastia,
ginecomastias, alergias de manifestaciones poco frecuentes, fueron algunos de
los diagnosticos confirmados. Esto nos demuestra que, tanto los médicos como
los padres, estan empezando a pensar o sospechar cancer en los nifios.
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27.- Conclusiones:

Siguen llegando nifios en malas condicionescomo lo demuestra el
porcentaje de fallecimienio antes de los 10 dias. Es importante la capacitacion de
los médicos de 1°y 2° nivel en la sospecha de cancer.

La principal causa de muerte son las infecciones pesar de tener una
vigilancia estricta en el lavado de manos al ingresar a la sala, entre @ante y
paciente y el uso de batas, las condiciones de la sala dejan mucho que desear, ya
gue no se han arreglado las goteras que mantienen una permanente presencia de
hongos en techos y paredes y no se ha logrado un mantenimiento y limpieza
sistematica de los aires acondicionados. Ademas, durante mucho tiempo hubo
trabajo de albafileria en las cercanias, cuando se remodelaba el quiréfano y la
terapia, lo que pudo haber contribuido al aumento de la mortalidad.

La progresion de la enfermedad debido al inenplimiento del tratamiento o
reingreso por abandono es algo que debe preocuparnos y ser repensado. Aunque
el abandono global haya bajado, no podemos lograr con estos nifiama
sobrevivenciaaceptable y el costo es muy grande.

Salas de Pediatria

B) Informe del cirujano y del anestesista pediatricos

Desde el comienzo del servicide pediatria del IOOB en 1998ps nifios eran
intervenidos por médicos de adultosEsto suponia por un lado un retraso a la hora de
programar las cirugias, ya que los adulsaenian prioridad sobre los pequefios y al no
ser personal cualificado para atender a nifios, en ocasiones no se les daba el
tratamiento adecuado.

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

En el afio2009 se ha continuadoapoyando con este personal especializado
debido al gran éxito durante estos afios y a los excelentes resultados conseguidos.

Con respecto akirujano, su jornada laboral se extiende a lo largo de toda la
semana, acudiendo todas las mafianasal hospital y ealizando un control pre y
postquirdrgico. Ademéas se encuentra disponible a cualquier hora del dia o de la
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noche para colocacion de vias venosas centrales.

En el afio2009 se han realizado un total de99 cirugias Se atendieronuna
media de 16 consultas por mesy unos 7 procedimientos menoregpor mes

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

A lo largo de2009 se ha anestesiadoa 122 nifios en el IOOB. También se ha
acompafado y sedado a los pacientes para efectuar el TAC y Resonancia Magnética
Nuclear en el Instituto de Diagnostico por Imagenes , siendo un total 88 nifios al
afo.

C)Informe de los pediatras de turno

Hasta el 2003 El hstituto Oncolégico solamente podia ofrecer al Servicio de
Pediatria, durante la noche o los fines de semana, lasistencia esporadica de
médicos generales que hacian turno en los servicios de adulfgsque se veia que no
solucionaban los problemas pedidicos que se presentan. Se tenia la triste
experiencia de los resultados funestos de algunas indicaciones dadas por los
meédicos de adultos. Existe una simbiosis evidente entre la medicina de adultos y la
pediatrica, pero lejos de lo que podria parecer estdtima requiere conocimientos y
habilidades especificas adecuadas para la poblacion infantil. De ahi la necesidad
urgente de contratar pediatras que atendiesen el servicio durante los turnos de
noche y festivos.

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

Esta necesidad se ha visto cubierta en parte gracias al aporte de la ONG
Operacion 10que comosexto afio consecutivo se ha hecho cargo del sueldo de uno
de los dos pediatras que cubren turnos nocturnos, fines de semana y festivos. Es
decir que estos dos profesionales junto con los que ya se encuentran trabajando en
el servicio de pediatria consiguen cubrla atencion médica de los nifios las 24 horas
del dia durante todo el afio.

De este modo durante el aic2009 se han cumplido los objetivos que se
tenian de la asistencia medica pediatrica, que eran los siguientes:

- Vigilancia y control del pacientgpara prevenir el fallo de las funciones
vitales.

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

- Conocimiento y deteccion inmediata de variaciones clinicael estado el
enfermo.
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- Cambio de formulas y formas terapéuticas.
- Mantenimiento del equilibrio organico.
- Soporte de base de las funciones organicas.

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

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

Cada pediatra de turno ha trabajado un promedio mensual de 12 guardias de
12 horas durante el afio2009. En cada guardia el numero promedio de pacientes
ingresados fue de B, realizando entre 10 y 15 procedimientos por guardigue
contemplan puncones lumbares, medidas de reanimacion, curaciones, etc.

Parte del eqmpo medlco de Pediatria

D)Informe de la Psicéloga

El apoyo Psicologico se realiza de acuerdo a los siguientbgetivos:

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

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

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

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

Igualmente laatencion a las familiasde estos nifios es muy necesaria durante el
largo tiempo de la hospitalizacion. Recordemos que muchas familias deben
desplazarse desde su entorno rural a la ciudad de B8& Cruz donde se ubica el

hospital.
Respecto altrabajo realizado durante el afio 2009 podemos resumirlo en lo
siguiente:
Primeras Consultas a Consultas a | Consultas Extra
Mes Entrevistas | Pacientes Internados Familiares hospitalarias
Ene 5 29 13 0
Feb 2 12 12 1
Marz 6 21 15 0
Abr 10 26 14 0
May 9 29 16 0
Jun 3 20 10 0
Jul 3 21 10 3
Agos 7 28 16 0
Sep 4 19 13 0
Oct 5 23 17 1
Nov 7 20 13 0
Dic 7 19 12 3
Total 68 267 161 8

1.- Actividades con los nifios:

1

Intervencioén individual

Coordinacion con los médicos para conocer el diagndstico.

Entrevista y recoleccion de datos acerca de la personalidad del nifio.
Preparacién psicologica con el nifio para que conozca su diagnostico
(dependiendo de la edad) con el obtivo de disminuir la ansiedad.

En la etapa de internacion, se prepara al nifio para enfrentarse a sus propios
sentimientos de miedo en el hospital, adaptandolo a un nuevo ambiente.
Preparacion psicolégica para cirugias y amputaciones.

Seguimiento e intervacion ante: reacciones psicologicas producidas por el
diagnostico inicial, tratamiento, adaptacion, cuidados paliativos, alta,
remision, etc.

Trabajo grupal con los nifios

Temas
Autoestima
Terapia de juego
Refuerzo positivo
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Adaptacion al ambiente hospitalrio y actos médicos
Material didactico

Técnicas de relajacion

Expresion corporal

Cuidados en la casa

Higiene

2.- Trabajo con los padres

1

Diagnostico inicial

Coordinacion con los médicos.

Entrevista y recoleccion de datos.

Orientacién e informaciérsobre enfermedad, tratamiento, etc.
Seguimiento y evaluacion.

Intervencion individual

Pacientes nuevos. se ha brindado el apoyo psicolégico ante el diagnostico
inicial, enfermedad, tratamiento y hospitalizacion con el objetivo de
reestablecer el equilibrio emocional, disminuyendo la ansiedad, el miedo y
evitar el abandono al tratamiento

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

Cuidados Paliativos

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

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

Los grupos de apoyo permiten la descarganocional de un grupo de personas

gue comparten un mismo problema.

3.- Trabajo con el personal de enfermeria

Apoyo individual
Coordinacion sobre el estado de algunos pacientes

4.- Coordinacion con el equipo interdisciplinario

Con los MEDICOS, que infoan sobre el estado, diagndstico y prondstico del
paciente para una adecuada intervencion.

Con la TRABAJADORA SOCIAL, coordinacion y planificacién de trabajo.
Coordinacion con VOLUNTARIOS y estudiantes de PSICOLOGIA.
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5.- Otras actividades

- Acompafamiento wisitas domiciliarias

- Acompafamiento ercuidados paliativosa nifios y a su familia

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

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

6.- Resultados obtenidos

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

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

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

E) Informe de laTrabajadora Social

En AFANIC se vio la necesidad de contar con una persona que trabajara en el
ambito social de las familias de los nifios con cancer. Queriamos que su papel fuese
concienciar, movilizar y crear espacios y ambitos de actuacion paranfigurar un
nuevo tipo de familias de nifios enfermos y contribuir a crear condiciones necesarias
para un nuevo modelo de ser persona. Para cubrir esta necesidad AFANIC contrat
una Trabajadora Social que inicié sus funciones en Junio del 2004.

17/05/2010

Casa deuno de los nifios

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

ONG constituida el 27
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Susobjetivos especificos son

Los datos

Conocer la realidad familiar de cada nifio

Intentar solucionar los problemasdetectados en el andlisis de la
realidad

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

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

Concienciar a las familias sobrel rol fundamental que tienen en la
enfermedad de sus hijos

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

obtenidos con las fichas de la Trabajadora Sodiavelan la realidad

gue viven estos nifiogy sus familias.

150-2000/mes

101-1500/mes

51-1000/mes

0-500/mes

Mas de 5
5 hijos
4 hijos
3 hijos
2 hijos

1 hijo
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Carateristicas de las familias

Salario

28%

Numero de hijos por familia

27%
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Estado civil de los padres

Separados
Soltera 1%

14%

Concubinos
46%

Casados
39%

Distancia de la vivienda al hospital

Grado de estudios de los padres

Nada

4%

Univ.

Secund.

Primaria

Caractersiticas de la vivienda

Material de la vivienda
Madera
7%

Barro
15%

Ladrillo
78%

ONG constituid:

de octubre de 2uuu,
inscrita en el Registro
Nacional de
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n° 167.302
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Menos de
10 Km.
50%
A méas de 10
Km.
50%
50%
Suelo de la vivienda
Ladrillo
12%
Ceramica
24%
Cemento
Tierra 39%
25%
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F)Actividades con los padres

Desde el nombramiento de Mercedes Pérez como delegada de AFANIC Espafa
en Bolivia, en junio del 2006, comenz6 umuevo proyecto de actividades de con los
padrescuyo objetivo es el siguiente:

0Crear un ambi ematires, ninesasty releperspralde A&-ANIC,
para que surjan relaciones humanas basadas en el compartir, la solidaridad y el
respeto que facilite |l a calidad y calidez

Dentro del grupo de actividades con los padres, podemos hacer tres
divisiones:
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1.- Reuniones formativas semaales:

Siguiendo lo planificado para la gestiorR009 y, como se viene haciendo
durante los afios anteriores, se han realizado reuniones semanales con los padres de
los nifios internados. Cada jueves, de 3ade la tarde, mientras que los nifios estan
en la escuelita, los padres se reunen con la Psicéloga o Trabajadora social, para
desarrollar temas de caracter formativo.

En éstas, los temas tratados han sido todos en torno Bsicologia la
confianza,autoestima, el duelo, la comunicacion, dinamicas de comunicacion, grupos
de apoyo.Educacién los Derechos del nifiosentimientos de los padres frente a la
hospitaalizacion de sus hijosla educacion a nifios enfermos, como educar a nuess
hijos,elvalord e | a vi da, 0s o mo slLasDoctalaa dao hablado dee
temas médicos, infecciones oncoldgicas, la lucha contra el cancer, el cancer en los
nifios.También se han tenido reuniones sobre las transfusiones de sangre y, una,
sobre nutricion.

La verdad es que las reuniones semanales les permiten disfrutar de un
espacio donde poder expresar los sentimientos, crear vinculos, compartir. A veces no
se ha seguido la planificacion. La vida de cada dia se encargaba de dar temas que
surgian sobre la march: falta de entendimiento entre las mamas y los papas, muerte
de alguno de los nifiosas, dificultades de la convivencia, etc.

Todas las reuniones se terminan compartiendo algo para com&l. ambiente,
realmente, es rico y la participacién de las madres edos padres es muy activa

Solo asisten las mamas y papas que estan con sus hijos internados, teniendo
una media de asistencia de 15 padres por reunién. Es mayor la presencia de mamas
pero siempre hay algun papa que participa.

2.- Tardes ludicas

Pretenden ser espacios de esparcimiento, juegasigualmente asisten las
mamas y los papas que estan con sus hijos internados. La media de asistencia es la
misma que para las reuniones de formacion.

Se reunen un jueves al mes, en lugar de la reunién formativa. Pagan
juegos, dinamicas de grupo divertidas, bailes, desfiles de modelos.

Durante este afio ha venido también una persona voluntaria a realizar
reflexoterapia dirigida a los nifios y a sus madres.

Todasos entran de lleno. Se rien, y, al final, se sienten maelajadas y con
mas de ganas de estar entre los nifios con una cara mas alegre.

También terminan el tiempo de la tarde ludica compartiendo algo para comer.
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Concurso de disfraces, Hospital Oncolégico

3. Salidas al campo

El4 de abril, tuvo lugar una de las excursiones que con tanta ilusion disfrutan
los nifios y sus familias. Mercedes nuestra delegada nos hacia un pequefio resumen:

CEl dia 4 de abril, nos encontramos, a las 8 de la mafiana en el Hospital con
los padres y los nifioenfermos. Algunos de ellos llevaron algun hermanito. EI motivo
era compartir un dia de campo. Fuimos 40 nifios y 25 adultos.

Nuestro paseo fue a Villa Rosita, una piscina, que no usamos, y mucho campo
para jugar.

Salimos segun los canones de la puntualidatdoliviana, una hora de retraso.
Llegamos al lugar, después de un breve viaje en dos micros para ir mas comodos.
Compartimos el desayuno después de que lo preparasen un grupo de mamas, una
voluntaria y Yenny ayudadas por Macarena, una voluntaria espafiola.

Nos presentamos, diciendo nuestro nombre y lo que mas nos gustaba a cada
uno y seguimos con los juegesoncurso que se habian planificado.

Todo sirvio para un dia lindo, de convivencia y participacion.

Algunos nifios, manifestaron con sus expresiones, @seo que tenian de este
dia.

Entre risas y juegos llegd la hora de la comida. Estaba todo muy bien
preparado y aprovechamos para conversar con los compafieros de mesa.

Despu®s, un tiempo de O0Osiestad y seguim
micros para llevarnos, de vuelta, al Hospital.

Herland, de 4 afos, cuando llegé al hospital con su mama a las 8 de la
mafiana para iniciar el dia de campo, al verse a la puerta del Oncoldgico lloraba y
pedia a gritos irse a su casa. No hubo forma de hacerlo callar con égpcién alguna,
hasta que se vio sentado en el micro y tuvo la seguridad de que el Hospital s6lo habia
sido un momento de paso no se callé. Luego, durante el dia disfruté muchisimo.
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Ivan, que tiene serias dificultades para caminar, se presté una silla deedas
del Oncoldgico, pero durante el dia la aparcoé e intentd participar de los juegos.

En el viaje de regreso las mamas manifestaron su agradecimiento y lo que les
habia servido de descanso y de dejar, al menos por un dia, la rutina del ddor.

~34/04/2009

Salida al campo

G)Terapia ocupacional

La terapia ocupacional, es un tiempo dondéas madres realizan diferentes
tipos de trabajos manualescomo tejidos a crochet, carteras de macramé, ponchillos,
bordados, pintado en tela, etc, con el objetivo de hacer méas llevadera su
permanencia en el hospital, de esta manera se mantienen ocupadas y se sienten
Utiles y ayudamos a crear un ambiente de coafiza y cémodo en las salas. La
terapia ocupacional esta dirigida y coordinada por la psicologa.

Desde hacecuatro afios, unavoluntaria boliviang la sefiora Noly, se acerca
todas las semanas al hospitalos diaslunes y miércoles por las tardeg les ensefia a
pintar en tela, entre los trabajos realizados estan:

1 Centros de mesa

1 Manteles

1 Individuales y portavasos
1 Servilletas

9 Camisetas con alto relieve
i Bolsones

1 Secadoresy otros

El primer trabajo de las madres, se lo regalamos como incentivelysegundo
es para vender. Con el dinero de los trabajos vendidos, volvemos a comprar material,
como telas, cordones, blondas, hilos, pintura y la costura, para seguir trabajando.

Ademas contamos con lanas e hilos para tejer, el cual se da a las madres
cuando sus nifios estan internados, para mantenerse ocupadas mientras dura su
estadia en el hospital. Este trabajo que hacen lo llevan a casa, pues tejen para sus
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