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I.- OBJETIVOS 

 

En el artículo 2º de los Estatutos Sociales de AFANIC ESPAÑA- Asociación de 

Familiares y Amigos de Niños con Cáncer-, se establece que el fin de la Asociación es 

"contribuir a mejorar el estado de los niños y de sus padres, tanto en el plano médico 

como psicológico, asistencial, etc., trabajando para que el desarrollo afectivo y 

educativo de los niños y sus familiares sea el más adecuado a sus especiales 

circunstancias y en general cualquier actuación que tienda a mejorar su calidad de 

vida". Estos son nuestros objetivos y a ellos tienden nuestras actividades. 

 

Durante el ejercicio del 2009  hemos dado continuidad a nuestro proyecto 

original del Banco de Medicamentos y hemos conseguido financiar de una manera 

estable a un grupo de profesionales que son necesarios en el servicio de pediatría 

oncológica. Dichos profesionales son: un cirujano pediátrico, un anestesista 

pediátrico, dos pediatras, una psicóloga y una delegada de AFANIC España en Bolivia, 

que a su vez hace también las veces de trabajadora social. Todos estos profesionales 

proporcionan a los niños y a sus familias una calidad asistencial, tanto en el plano 

médico como en el emocional, que son indispensables para aumentar la esperanza 

de vida de los niños y garantizar que puedan vivir dignamente su enfermedad. 

 

 
Banco de Medicamentos 

 

Durante todo nuestro recorrido, siempre ha existido una preocupación por el 

estado de los padres. Éramos conscientes de las largas temporadas que pasaban sin 

salir del hospital y alejados del resto de sus hijos. Igualmente en ocasiones había 

falta de comunicación entre ellos mismos. Por este motivo desde el año 2006, se 

crearon más actividades con los padres que han ayudado a que la estancia de todos 

sea más agradable, a pesar de la enferdad de los niños. 

 

Una parte de nuestro esfuerzo ha estado dedicado a concienciar acerca de la 

realidad que irrumpe, con dramática fuerza, en las familias bolivianas cuando se les 

diagnostica el cáncer en un hijo. El alejamiento del centro hospitalario, la falta de 

recursos, el desconocimiento de la situación, son factores todos que agravan de una 

manera drástica el hecho de la propia enfermedad.  

 

En cuanto al número de socios, hemos cerrado el año 2009 con 210 socios. 
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Las aportaciones de los socios aseguran los fondos necesarios para la compra de los 

medicamentos y el pago de los profesionales de apoyo.  

 

En el pasado año, noveno ejercicio completo para AFANIC España, se han 

obtenido unos resultados francamente alentadores que nos animan a proseguir el 

camino llenos de ilusión. La respuesta de nuevos socios y donantes, proporciona 

nueva savia y nos hace crecer confiados. 

 

 

 

 
Fachada del Instituto Oncológico del Oriente Boliviano 
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II.- ACTIVIDADES REALIZADAS 

 

A) De sensibilización e información 

 

Tratamos de comunicar a la sociedad un problema real: la existencia de unas 

familias angustiadas por una enfermedad grave, con una carencia de medios 

hospitalarios y familiares. Trasladar esta situación, 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 página web: 

 

Desde hace unos años, Internet ha revolucionado el mundo de las 

comunicaciones. Herramienta indispensable en la mayoría de los hogares y puestos 

de trabajo del mundo, "la red de redes" permite conocer, informar y enseñar a 

cualquiera. 

 

 Como medio para llegar rápidamente a la gente, AFANIC pensó que hacer una 

página web era una gran idea para dar a conocer su proyecto. Así se podría acercar 

de alguna forma el Hospital Oncológico de Santa Cruz de la Sierra a todo aquel que 

estuviera interesado. Además, al constituirse AFANIC como ONG , la página ofrece 

toda la información oficial de la asociación. 

 

 En la página de dominio www.afanic.com se puede encontrar tipo de 

información relativa a AFANIC como ONG, descripción de los proyectos que llevamos 

a cabo, memorias, información sobre cómo hacerse socio, eventos... pero sobre todo 

la posibilidad de conocer a los verdaderos protagonistas del proyecto AFANIC: los 

niños. 

 

Desde el apartado òUltimas noticias desde Boliviaó todos los meses Mercedes, 

nuestra delegada, nos presenta a los nuevos niños que llegan al servicio. Igualmente 

nos hace una descripción de las salidas con los padres, nos manda fotos, etc. 

 

También mediante la página se informa a los socios de cómo 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 

que hoy en día está al alcance de cualquiera. 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

http://www.afanic.com/
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 A.2 òLa Cl§sicaó a favor de AFANIC 

 

 Por quinto año consecutivo un grupo de amigos celebró cerca de Madrid, lo 

que ellos llaman òLa Cl§sicaó que la definen como la òLa Prestigiosa Carrera en 

Varias Modalidades Cross-Country de Orientación duatlon y Gymkana sobre distancia 

de Media Maratón y un poco más realizada sobre cañada real" 

 

 Ésta es una carrera abierta a todo tipo de personas: a corredores y 

andarines é. a todos los que estén dispuestos a realizar un esfuerzo y tener una 

recompensa. También niños en edad de aguantar andando los 23 km y empezar a 

sentir las mieles de la satisfacción por el cumplimiento de retos pudiendo ser un 

bonito principio de integración padres e hijos.  

 

 Acudieron 55 adultos y 28 niños, todos pasaron una buen día y además los 

organizadores no quisieron que se quedase en un bonito encuentro entre amigos, 

sino que entre todos decidieron hacer una recaudadión y tener presentes durante 

todo el día a los niños del Hospital Oncológico. 

 

 
B) De captación de recursos 

 

Un objetivo prioritario de AFANIC lo constituye la obtención de los fondos 

necesarios para nuestro proyecto de Banco de Medicamentos.  

 

Si bien durante nuestros primeros años de andadura todo nuestro esfuerzo se 

concentró en poder alcanzar este objetivo, hoy en día podemos decir que gracias a 

las aportaciones de nuestros socios y donantes, así como a la realización de eventos 

puntuales, se ha logrado asegurar la consecución de este objetivo. 

 

Pero no nos hemos detenido ahí, sino que AFANIC está creciendo y esto nos 

permite iniciar nuevos proyectos: desde mediados de año 2002  AFANIC hizo posible 

la contratación de un anestesista pediátrico y de un cirujano pediatra. Desde el año 

2003 se incorporó al equipo una psicóloga que trabaja para que el desarrollo afectivo 

y educativo de los niños y sus familiares sea el más adecuado a sus especiales 

circunstancias. Desde el 2004 la ONG O-10 paga el sueldo de un pediatra que junto 

con otro que paga AFANIC y otros dos que paga el propio hospital, cubren turnos 

nocturnos, fines de semana y festivos. Desde julio del mismo año contamos además 

con el valioso aporte de una trabajadora social, la misma que ahora es nuestra 

delegada y que hace de nexo importante entre Bolivia y AFANIC y cuyo trabajo ayuda 

en gran medida a la organización y distribución más idonea, desde el punto de vista 

social, de la ayuda que llega a Bolivia.  

 

Por esta razón es de suma importancia asegurar una provisión de fondos 

estable, para poder dar a los nuevos proyectos una mayor continuidad. 

 

 

 B.1. Concierto Filarmónica Mundo Jonsui 

 

El 17 de enero la orquesta infantil Filarmónica Mundo Jonsui bajo la batuta de 

http://www.oschamartin.org/jonsui/
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su directora titular Silvia Sanz, interpretó un programa de música de películas, en la 

Sala Sinfónica del Auditorio Nacional de Música de Madrid. El concierto fue con éxito, 

las entradas se agotaron una semana antes de la fecha y todos los participantes 

disfrutaron de temas conocidos como : Star Wars, Aladin, Harry Potter, La Pantera 

Rosa, Piratas del Caribe, El fantasma de la ópera y muchas más. 

 

Un centenar de niños y jóvenes de 7 a 17 años integra en la actualidad la 

orquesta infantil Filarmónica Mundo Jonsui. La orquesta nació en 2001 en el seno de 

la Fundación Orquesta Sinfónica Chamartín y para cumplir uno de sus objetivos: la 

participación de los niños en la vida musical y en la práctica orquestal. La Filarmónica 

está dirigida y coordinada por Silvia Sanz, Susana Colomer y Andrés Bermejo. Desde 

su creación, los jóvenes integrantes de la orquesta han ayudado a otros niños con la 

realización de conciertos benéficos en colaboración con distintas ONG.  

 

Los beneficios del concierto fueron repartidos entre AFANIC y La Fundación 

Pablo Horstmann, creada en 2007, que tiene como objetivo, mejorar la calidad de 

vida en zonas especialmente marginadas, y desarrolla programas de cooperación en 

los sectores más desprotegidos de la sociedad. Su principal proyecto es el Hospital 

Pediátrico Pablo Horstmann de Lamu, en Kenia, inaugurado en abril de 2008, que da 

cobertura sanitaria gratuita a la población infantil de la zona. 

 

 
 

B.2. VIII Campeonato Benéfico de Bridge 

 

En octubre de 2000, cuando todavía no éramos ONG pero ya teníamos la 

necesidad tan acuciante de ayudar a los niños que estaban recibiendo tratamiento 

en el hospital, organizamos nuestro Primer Campeonato de Bridge. 

 

Debido al éxito del mismo y de los realizados en los años siguientes, AFANIC 

España ha decidido institucionalizarlo y que éste forme parte dentro de las agendas 

de todos los jugadores de Bridge.  

 

 El 12 de noviembre organizamos el VIII Campeonato de Bridge. Nos cedieron 

el local, el Mini Club de Bridge y acudieron al campeonato más de 50 personas. El 

catering òEl Senescaló nos regaló un desayuno y tuvimos una gran colaboración de 

http://www.silviasanz.com/
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empresas que nos ayudaron con los premios y con la rifa. Entre las empresas se 

encuentran: Anauve, MO by María Roca, Musgo, Rafael Salgado, NAC y los 

restaurantes El Puchero, De María, Asador el Frontón, Flash Flash y Ox´s. Tambien la 

empresa Angulas-Aguinaga donó un paquete con muchos de sus productos a cada 

participante. Este año nos colaboró altruistamente el árbitro, Mercedes Angoloti y he 

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

un éxito 

 

VIII TORNEO BENÉFICO DE 

BRIDGE y GIN RUMMY

©Jueves 12 de Noviembre de 2009, 11 horas

L̈ugar: Miniclub de Bridge 

§Calle Trueba y Fernández, 5 bajo

¦Información o inscripción Pilar Navarro: 609 260 930

Inscripción 40û

Organiza:

òUna esperanza para los ni¶os con c§ncer de Boliviaó

ASOCIACIÓN DE FAMILIARES

Y AMIGOS DE NIÑOS CON CANCER

www.afanic.com

Donaciones: 0049 1152 12 2810083401

Colabora como arbitro: Mercedes Angoloti

Catering ofrecido gratuitamente por

Asador 
Frontón II NAC
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Premios y Rifas patrocinados por:

 
 

 

B.3 Teatro Benéfico 

 

El día 22 de Noviembre El Grupo de Teatro Recuerdo, formado por más de 60 

personas, representó en el Salón de Actos del Colegio Nuestra Señora del Recuerdo 

(Madrid) la obra de de A. Hart y N. Braddel "El niño de los Parker" en solidaridad con 

diversas fundaciones y organizaciones no gubernamentales. 

 

Es la sexta vez que este grupo colabora con nosotros, y como en ocasiones 

anteriores, la representación fue excepcional y el público disfrutó de la interpretación 

de esta obra. 

 

B.4 Maratones a favor de AFANIC 

 

Ya llevamos 5 años contando con el gran reto de José Miguel Maté y durante 

este último año una de las corredoras de otros años: Adela González Carcedo se ha 

vuelto a unir a este reto. En un principio José Miguel organizó un sistema de 

apadrinamiento, por el que un gran número de personas apostaban que José Miguel 

llegaría 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 el corredor no alcanza la meta él mismo tiene que aportar a 

AFANIC dicha cantidad se su propio dinero.  

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

 ñáá¡¡¡¡¡ SÍ, SÍ, SÍ, LO HEMOS CONSEGUIDO !!!!! 

 4 horas, 00 minutos y 13 segundos 
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 Ni en mis mejores sueños me creía capaz de llegar en ese tiempo. Como dice 
un buen amigo , ñtiempo de paqueteò, lo s®, pero para m² algo impensable hasta el 
domingo. 

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

 Yo pensaba que esta vez ya no podía ser tan emocionante como la primera. 
Me equivocaba. Imaginaros 42 Km bordeando el Arno y el Puente Vecchio, atravesando 
la Signoria, pasando una y otra vez casi tocando el Duomoé Sent² las piernas muy 
cargadas desde el Km 25, pero sabía que iba muy bien de pulso, más rápido de lo 
esperado y con fuerzas suficientes para llegar.   

 No paré de sonreír, hasta llegar a la meta, con un nudo en la garganta y otra 
vez lágrimas en los ojos, frente a la Santa Croce. 

 Ahora, tres días más 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 además en un poco de 
esperanza para un mont·n de ni¶os.ò 

 

José Miguel escribía a los que apostaron por él lo siguiente:  

ò29 de Noviembre, día de otoño en la preciosa ciudad de Florencia. El sol se 

anima a salir para acompañar a los 10.000 corredores que se amontonan en la línea 

de salida, no quiere perderse esta fiesta del deporte.  

Como en las cuatro pruebas anteriores me lanzo a la carrera muy bien 

acompañado: El recuerdo de los familiares recientemente fallecidos, mis amigos 

corredores, mi familia y, sobre todo, los niños de Santa Cruz.  

Llevo muy presentes vuestros mails y muestras de apoyo. Son pura energía 

que me permiten avanzar kilómetro a kilómetro. Así 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 buenos deseos de los niños. Casi siento como 

sus manitas me empujan y me ayudan a superar dos o tres kilómetros difíciles. Y 

después, algo recuperado, me lanzo a intentar arañar unos segundos... 

 

Al final, 3h41 minutos en los 42,195 KM de la prueba. Poco importa ahora el 

cansancio, los dolores musculares y las maltrechas rodillas. Son 14 minutos por 

debajo de los 3:55 del año pasado. 

Yo he cumplido. 
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Ahora os toca a vosotros ayudarme a superar el récord de recaudación del 

año pasado. Los compromisos se han quedado cortos, pero estoy seguro que con el 

¼ltimo empuj·n conseguiremos superar los 32.000û conseguidos en 2008.  

 Y efectivamente así fue: entre los dos consiguieron superar la cifra recaudada 

en años anteriores llegando casi a los 38.000 euros, ¡un gran record!. 

Por lo tanto podemos decir que el esfuerzo de nuestros maratonianos se ha 

unido de manera muy directa al de los niños que luchan día a día por llegar también 

a la meta de su curación. 

 

 
 

 

 

 

http://www.afanic.com/Html/contactar/contacto3.html
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III.- INFORME DEL SERVICIO DE PEDIATRIA Y ACTIVIDADES PSICOSOCIALES 
 
 

A) Informe médico del año 2.009 

 

1.-  Pacientes atendidos:323 

 

Ingresaron al Departamento de Pediatría para diagnóstico y/o tratamiento 

190 pacientes, de los cuales 43 no fueron cáncer. Los 147 pacientes restantes eran 

pacientes con cáncer, que se desglosan de la siguiente manera: 74 pacientes nuevos 

y 73 pacientes antiguos, de los cuales 64 estaban en tratamiento, 1 en tratamiento 

paliativo, 2 que estaban en control fuera de tratamiento ingresaron por recaídas, 1 

en abandono que reingresó por recidiva, y 5 que estaban en control fuera de 

tratamiento ingresaron por patologías no oncológicas. 

Además, de los 140 pacientes que estaban en control fuera de tratamiento, 2 

ingresan a tratamiento por recidiva y 5 se los incorpora a ingresos por patología no 

oncológica, quedando 133 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 cáncer   43 

TOTAL PACIENTES ATENDIDOS 323 

 

 

2.-  Pacientes en tratamiento: 147 

 

Los pacientes con patología oncológica que recibieron tratamiento fueron 

147. Este número se desglosa 74 pacientes nuevos y 73 pacientes antiguos, de los 

cuales 64 estaban en tratamiento, 1 en tratamiento paliativo, 2 que estaban en 

control fuera de tratamiento ingresaron por recaídas, 1 en abandono que reingresó 

por recidiva, y 5 pacientes que estaban en control fuera de tratamiento y que 

ingresaron por patología infecciosa.  

 

Estado de los 147 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 de tratamiento    5    3,4% 
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3.-  Consultas externas  

 

Mes 
Consultas 

Institucionales 

Consultas 

SUMI 
Total 

Porcentaje 

SUMI 

Porcentaje 

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 de 2.586 consultas externas, de las cuales 724 fueron del 

SUMI (Seguro Universal Materno Infantil), y 1.862 fueron consultas institucionales.  
 

 

4.- Procedimientos en Ambulatorio 
 

Mes 
Punción 

lumbar 

Aspirado de 

médula osea 

Lectura de 

mielograma 
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 un promedio de 

137 por mes.  

En primer lugar se encuentran las quimioterapias ambulatorias con un 

55,2% de los procedimientos, seguido por la punción lumbar con 18,1%, en 

tercer lugar los mielogramas con 7,8%, en cuarto lugar los inyectables no 

quimioterápicos con 6,4%, en quinto lugar las transfusiones con 3,5% y en sexto 

lugar las biopsias con 1,4%. 
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5.- Hospitalización 

 

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 

Días pacientes (Camas ocupadas) 4.439 370 

Dotación de camas 17 17 

% Ocupación de camas 72 72 

Promedio días de estadía 7,8 7,8 

Intervalo sustitución 3,4 3,4 

Rendimiento cama  2,5 

Tasa bruta de mortalidad 6,5 6,5 

 

La dotación de camas al Servicio de Pediatría fue de 17 con un porcentaje 

de ocupación de 72% y un promedio de estadía de 7,8 días por paciente. 

El rendimiento cama del Servicio de Pediatría tuvo un índice de 2,5 (el 

estándar para un hospital especializado es de 3). La tasa de mortalidad bruta 

fue de 6,5% (el estándar para un Instituto especializado es de 4%). El número de 

egresos del Servicio fue de 513 en la gestión y por mes 43 pacientes. 
 

 

 

6.-  Tratamiento realizado a los 147 pacientes: 

         

Quimioterapia y antibióticos  141 

Solo cirugía        1 

Solo antibióticos       5 

 

 

7.-  Quimioterapias (ciclos de tratamiento) 

 

Se realizaron 2.210 quimioterapias en el año 2.009 a 141 niños: 135 con 

quimioterápicos de Afanic y 6 niños con otras ayudas por tener más de 15 años 

o por haber abandonado y vuelto. 1.300 en sala con un promedio de 3 días por 

ciclo, y; 910 en ambulatorio. 

 

 

8.-  Abandono terapéutico: 8 pacientes 
 

Considerando a todos los pacientes atendidos, el abandono es de 5,4%, 

inferior al del año pasado que fue del 9,1%.  

Se ha notado una diferencia muy grande entre el tipo de pacientes que 

abandonaron el tratamiento durante los años anteriores, que en su mayoría eran 

gente del interior asentada en Santa Cruz, y los que abandonaron el tratamiento 
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durante el año 2009. Salvo 1 que venía de Tarija y 1 menonita, todos los demás 

eran pacientes orientales: 1 del Beni, 1 de la ciudad de Santa Cruz, 1 de Cotoca, 

1 de Warnes, 1 de San Ignacio de Velasco y 1 de Pailón. 

 

 

9.-  Distribución de los 147 pacientes en tratamiento, por patología: 
 

Patología Pacientes Porcentaje 

Leucemia Linfoblástica Aguda 65 44,2% 

Leucemia Mieloblástica 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 Hepáticos (Hepatocarcinoma - Sarcoma 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 patología de los 147 pacientes en tratamiento 

 

Patología Obitos Porcentaje 

Leucemia Linfoblástica Aguda 17 11.6% 

Leucemia Mieloblástica 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% 

Tumor Neuroectodérmico Primitivo (PNET) 1 0,7% 

Tumores Hepáticos (Hepatocarcinoma ð 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, según el tiempo de permanencia en el 

hospital 

 Pacientes Porcentaje 

Menos de 64 días   15 32.6% 

Más de 64 días 31 67,4% 

De los 15 pacientes que fallecieron antes de 64 días: 

 Pacientes Porcentaje 

Fallecieron después de 10 días pero menos de 30 7 15,2% 

Fallecieron antes de los 10 días 5 10,9% 

Fallecieron después de los 30 días pero antes de 

los 64 días 

3    6,5% 

Según su antigüedad:    

 Pacientes Porcentaje 

Pacientes nuevos 21 45.6% 

Pacientes antiguos 25 54,4% 

    

12.- Porcentaje de fallecimientos por patología  

Patología Pacientes Obitos Porcentaje 

Leucemia Linfoblástica Aguda 65 17 26.1% 

Leucemia Mieloblástica 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 Partes Blandas 6 4 66,7% 

Osteosarcoma 5 2 40% 

Histiocitosis de Células de Langerhans 4 2 50% 

Tumores Hepáticos (Hepatocarcinoma - Sarcoma 

Primario) 
2 1 50% 

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 fallecimiento de los 46 pacientes  

Causas Nº pacientes Porcentaje 

Infecciosos (sepsis, neumonía, diarrea, etc.) 18 39,1% 

Progresión de la enfermedad por abandono o 

incumplimiento 

9 19,6% 

Progresión 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 patologías por causas de fallecimiento 

Progresión de la enfermedad: 8 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% 

 

Progresión de la enfermedad por abandono o incumplimiento: 9 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. de Willms 1 11,1% 

Rabdomiosarcoma 1 11,1% 

 

Infecciosos (sepsis, neumonía, 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 inicio: 6 pacientes 
 

 Pacientes Porcentaje 

LMA 3 50% 

LLA 2 33,3% 

Astrocitoma  1 16,7% 

 

Causas desconocida (fallecimiento en casa): 2 pacientes 

 

 Pacientes Porcentaje 

LLA 1 50% 

Retinoblastoma 1 50% 
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Insuficiencia renal pre existente: 1 paciente 

 

 Pacientes Porcentaje 

LNH Linfoblastica B 1 100% 

 

Insuficiencia cardiaca aguda ( no sepsis): 2 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 VIVOS  93 63,3% 

 

 

16.- Supervivencia de los 93 pacientes en tratamiento 

 

Patología Vivos Porcentaje 

Leucemia Linfoblástica Aguda 45 48,3 % 

Linfoma de Hodgkin 9   9,6% 

Linfoma no Hodgkin 8    8,6% 

Tumores Cerebrales 7   7,5% 

Leucemia Mieloblástica Aguda 6    6,4 % 

Retinoblastoma 5    4,3% 

Tumor de Wilms 3    4,3% 

Osteosarcoma 2   2,2% 

Rabdomiosarcoma y Sarcoma de Partes Blandas 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 patología  
 

Patología Pacientes Vivos 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 Linfoblástica Aguda 65 45 69,2% 

Linfoma no Hodgkin 12 8 66,7% 

Tumor de Wilms 6 3 50% 

Leucemia Mieloblástica Aguda 15 6 40% 

Osteosarcoma 5 2 40% 

Rabdomiosarcoma y Sarcoma de Partes 

Blandas 
6 2 33,3% 

Histiocitosis de Células de Langerhans 4 1 25% 

Tumores Hepáticos (Hepatocarcinoma - 

Sarcoma Primario) 
2 0 0% 

Tumor Neuroectodérmico Primitivo (PNET) 1 0 0% 

 

 

18.-  Distribución por patología de los 21  pacientes que pasan a control fuera de 

tratamiento: 
 

Patología Pacientes Porcentaje 

Leucemia Linfoblástica Aguda 9 42,6% 

Linfoma de Hodgkin 3 14,3% 

Tumor de Wilms 2 9,5% 

Leucemia Mieloblástica 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 Hepáticos (Hepatoblastoma ð Hepatocarcinoma  

Sarcoma Primario) 
0 0% 

 

 

19.- Pacientes por patología según antigüedad 
 

Patología Nuevos Antiguos 

Leucemia Linfoblástica Aguda 25          40 

Leucemia Mieloblástica Aguda 8 6 

Linfoma de Hodgkin 6 5 

Linfoma no Hodgkin 7 5 

Tumor de Wilms 4 2 

Retinoblastoma 5 1 

Osteosarcoma 1 4 
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Histiocitosis de Células de Langerhans 3 1 

Tumores cerebrales 5 3 

Rabdomiosarcoma y Sarcoma de partes blandas 4 2 

Tumor Neuroectodérmico Primitivo (PNET) 0 1 

Tumores Hepáticos (Hepatoblastoma ð Hepatocarcinoma 

Sarcoma Primario) 
1 1 

Adenocarcinoma  1 

Tumores Germinales 2 0 

Hemangiopericitoma  1 

Neuroblastoma   

 
 

20.- Total pacientes nuevos 
 

Patología 
Total 

Pacientes 
Fallecimiento Abandono Supervivencia 

  Nº % Nº % Nº % 

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 Langerhans 3 1 33,3% 1 33,3% 1 33,3% 
Tumores Cerebrales 5 2 40% 0 0% 3 60% 
Rabdomiosarcoma y Sarcoma de 

Partes Blandas 
4 3 75% 0 0% 1 25% 

Tumor Neuroectodérmico Primitivo 

(PNET) 
0 0 0% 0 0% 0 0% 

Tumores Hepáticos (Hepatocarcinoma 

- Sarcoma Primario) 
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 

 

Patología 
Total 

Pacientes 
Fallecimiento Abandono Supervivencia 

  Nº % Nº % Nº     % 

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% 
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22.- Distribución de los 147 pacientes por sexo: 
 

 
 

 

23.- Distribución de los 147 pacientes por edad: 
 

 

 
 

 

 

 
 

Varones

56%

Mujeres

44%

0-5 Años

41%

5-10 Años

29%

10-15 Años

28%

>15 Años

2%

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 Neuroectodérmico Primitivo (PNET) 1 1 100% 0 0% 0 0% 

Tumores Hepáticos (Hepatocarcinoma - 

Sarcoma Primario) 
1 1 100% 0 0% 0 0% 

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% 
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24.- Distribución de los 147 pacientes en Bolivia 
 

 
 

 

25.- Distribución de 117 pacientes en el departamento de Santa Cruz: 

 

 

 
 

 

26.- Pacientes que no fueron cáncer: 43 

 

Durante el año 2009 fueron atendidos y diagnosticados 43 pacientes entre 

2 meses y 13 años de edad, que fueron derivados de otros hospitales , centros de 

salud de la Red Departamental, por médicos privados o que acudieron en forma 

independiente, con sospecha de cáncer. El diagnóstico más frecuente fue de 

Adenitis Tuberculosa, abscesos profundos, quistes mesentéricos, granulomas 

piógenos, hemangiomas, micosis, neurofibromatosis, linfangiomas, quistes óseos, 

ránulas, higroma quístico, aplasia medular, eosinofilia, nevus, una gigantomastía, 

ginecomastias, alergias de manifestaciones poco frecuentes, fueron algunos de 

los diagnósticos confirmados. Esto nos demuestra que, tanto los médicos como 

los padres, están empezando a pensar o sospechar cáncer en los niños. 

 

 

80%

8% 5% 4% 2% 1% 0% 0% 0%

Santa 

Cruz 

Provincia

35%
Santa 

Cruz 

Ciudad

65%
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27.- Conclusiones: 

 

Siguen llegando niños en malas condiciones, como lo demuestra el 

porcentaje de fallecimiento antes de los 10 días. Es importante la capacitación de 

los médicos de 1º y 2º nivel en la sospecha de cáncer. 

La principal causa de muerte son las infecciones a pesar de tener una 

vigilancia estricta en el lavado de manos al ingresar a la sala, entre paciente y 

paciente y el uso de batas, las condiciones de la sala dejan mucho que desear, ya 

que 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 

sistemática de los aires acondicionados. Además, durante mucho tiempo hubo 

trabajo de albañilería en las cercanías, cuando se remodelaba el quirófano y la 

terapia, lo que pudo haber contribuido al aumento de la mortalidad. 

La progresión de la enfermedad debido al incumplimiento 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 niños una 

sobrevivencia aceptable y el costo es muy grande.  

Salas de Pediatría 

 

 

B) Informe del cirujano y del anestesista pediátricos 

 

Desde el comienzo del servicio de pediatría del IOOB en 1998, los niños eran 

intervenidos por médicos de adultos. Esto suponía por un lado un retraso a la hora de 

programar las cirugías, ya que los adultos tenían prioridad sobre los pequeños y al no 

ser personal cualificado para atender a niños, en ocasiones  no se les daba el 

tratamiento adecuado. 

 

Por esta razón desde mayo de 2002 AFANIC España decidió contratar a un 

anestesista pediátrico que asistiese a los niños en sus cirugías y biopsias y a un 

cirujano pediátrico que diera mayor calidad a las intervenciones de los pequeños. 

 

En el año 2009  se ha continuado apoyando con este personal especializado 

debido al gran éxito durante estos años y a los excelentes resultados conseguidos. 

 

Con respecto al cirujano, su jornada laboral se extiende a lo largo de toda la 

semana, acudiendo todas las mañanas al hospital y realizando un control pre y 

postquirúrgico. Además se encuentra disponible a cualquier hora del día o de la 
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noche para colocación de vías venosas centrales.   

 

En el año 2009 se han realizado un total de 99 cirugías. Se atendieron una 

media de 16 consultas por mes y unos 7 procedimientos menores por mes.  

 

La anestesista atiende todos los días y da anestesia a los niños a los que se 

les hace tomografía, a cualquier hora del día.   

 

A lo largo de 2009  se ha anestesiado a 122 niños en el IOOB. También se ha  

acompañado y sedado a los pacientes para efectuar el TAC y Resonancia Magnética 

Nuclear en el Instituto de Diagnóstico por Imágenes , siendo un total de 23 niños al 

año. 

 

 

C) Informe de los pediatras de turno 

 

Hasta el 2003 El Instituto Oncológico solamente podía ofrecer al Servicio de 

Pediatría, durante la noche o los fines de semana, la asistencia esporádica de 

médicos generales que hacían turno en los servicios de adultos, y que se veía que no 

solucionaban los problemas pediátricos que se presentan. Se tenía la triste 

experiencia de los resultados funestos de algunas indicaciones dadas por los 

médicos de adultos. Existe una simbiosis evidente entre la medicina de adultos y la 

pediátrica, pero lejos de lo que podría parecer esta última requiere conocimientos y 

habilidades específicas adecuadas para la población infantil. De ahí la necesidad 

urgente de contratar pediatras que atendiesen el servicio durante los turnos de 

noche y festivos. 

 

La necesidad de una asistencia médica continuada obliga a contar con 

personal que esté presente constantemente. Con ello el número de médicos debe ser 

el suficiente para cubrir los turnos de trabajo, con una cobertura de siete días de la 

semana. Concibiendo bajo este concepto medicina al pie del enfermo, con 

seguimiento constante, óptimamente 24 horas de 24. 

 

Esta necesidad se ha visto cubierta en parte gracias al aporte de la ONG 

Operación 10 que como sexto año 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 pediatría consiguen cubrir la atención médica de los niños las 24 horas 

del día durante todo el año.  

 

 De este modo durante el año 2009  se han cumplido los objetivos que se 

tenían de la asistencia medica pediátrica, que eran los siguientes: 

 

- Vigilancia y control del paciente para 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 detección inmediata de variaciones clínicas del estado el 

enfermo. 
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- Cambio de fórmulas y formas terapéuticas. 

- Mantenimiento del equilibrio orgánico. 

- Soporte de base de las funciones orgánicas. 

 

Actualmente, los pacientes del servicio se benefician de constante vigilancia y 

asistencia médica con cualificación específica.  

 

Estos médicos realizan Historias Clínicas de los pacientes nuevos, 

evoluciones, indicaciones, administración de transfusiones, curaciones y consultas de 

pacientes. Igualmente atienden a los niños ingresados en la Unidad de Terapia 

Intensiva. 

 

Cada pediatra de turno ha trabajado un promedio mensual de 12 guardias de 

12 horas durante el año 2009 . En cada guardia el numero promedio de pacientes 

ingresados fue de 13, realizando entre 10 y 15 procedimientos por guardia que 

contemplan punciones lumbares, medidas de reanimación, curaciones, etc.  

 

 
Parte del equipo médico de Pediatría 

 

 

D) Informe de la Psicóloga 

 

El apoyo Psicológico se realiza de acuerdo a los siguiente sobjetivos: 

 

- Preparar al niño para enfrentarse a sus propios sentimientos de miedo en el 

hospital. 

- Adaptarlo a su nuevo estilo de vida que tendrá que llevar ante su enfermedad, 

los actos médicos y el personal que le rodea. 

- Disminuir el nivel de ansiedad, angustia y estrés que le produce el nuevo 

ambiente hospitalario y que le ayudará a colaborar con el tratamiento. 

 

La vida del niño hospitalizado contiene aspectos de distracción y de trabajo que le 
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permite que la experiencia hospitalaria y el tratamiento sean lo menos negativa para 

él y no tenga repercusiones posteriores en su vida. 

 

Igualmente la atención a las familias de estos niños es muy necesaria durante el 

largo tiempo de la hospitalización. Recordemos que muchas familias deben 

desplazarse desde su entorno rural a la ciudad de Santa Cruz donde se ubica el 

hospital. 

 

Respecto al trabajo realizado durante el año 2009 podemos resumirlo en lo 

siguiente: 

 

Mes 

Primeras 

Entrevistas 

Consultas a  

Pacientes Internados 

Consultas a 

Familiares 

Consultas Extra 

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 niños: 

 

¶ Intervención individual 

 

- Coordinación con los médicos para conocer el diagnóstico. 

- Entrevista y recolección de datos acerca de la personalidad del niño. 

- Preparación psicológica con el niño para que conozca su diagnóstico 

(dependiendo de la edad) con el objetivo de disminuir la ansiedad. 

- En la etapa de internación, se prepara al niño para enfrentarse a sus propios 

sentimientos de miedo en el hospital, adaptándolo a un nuevo ambiente. 

- Preparación psicológica para cirugías y amputaciones. 

- Seguimiento e intervención ante: reacciones psicológicas producidas por el 

diagnostico inicial, tratamiento, adaptación, cuidados paliativos, alta, 

remisión, etc. 

 

¶ Trabajo grupal con los niños 

 

Temas 

- Autoestima 

- Terapia de juego 

- Refuerzo positivo 
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- Adaptación al ambiente hospitalario y actos médicos 

- Material didáctico 

- Técnicas de relajación 

- Expresión corporal 

- Cuidados en la casa  

- Higiene 

 

 

2.- Trabajo con los padres 

 

¶ Diagnostico inicial 

 

- Coordinación con los médicos. 

- Entrevista y recolección de datos. 

- Orientación e información sobre enfermedad, tratamiento, etc. 

- Seguimiento y evaluación. 

 

¶ Intervención individual 

 

- Pacientes nuevos.- se ha brindado el apoyo psicológico ante el diagnóstico 

inicial, enfermedad, tratamiento y hospitalización con el objetivo de 

reestablecer el equilibrio emocional, disminuyendo la ansiedad, el miedo y 

evitar el abandono al tratamiento 

- Orientación familiar.- se trabaja distintas problemáticas: desequilibrio familiar 

generado por la enfermedad, conciliaciones, duelo anticipado, problemas con 

los otros hijos. 

- Cuidados Paliativos 

- Los padres acuden al consultorio cuando necesitan desahogarse o tienen 

algún problema. 

 

¶ Trabajo en grupo 

 

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

 

Los grupos de apoyo permiten la descarga emocional de un grupo de personas 

que comparten un mismo problema. 

 

3.- Trabajo con el personal de enfermería 

 

- Apoyo individual 

- Coordinación sobre el estado de algunos pacientes 

 

4.- Coordinación con el equipo interdisciplinario 

 

- Con los MÉDICOS, que informan sobre el estado, diagnóstico y pronóstico del 

paciente para una adecuada intervención. 

- Con la TRABAJADORA SOCIAL, coordinación y planificación de trabajo. 

- Coordinación con VOLUNTARIOS y estudiantes de PSICOLOGÍA. 
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5.- Otras actividades 

 

- Acompañamiento y visitas domiciliarias. 

- Acompañamiento en cuidados paliativos a niños y a su familia. 

- Salidas del hospital, con los niños que se encuentran mucho tiempo 

internados, con una frecuencia de una vez al mes, lo que les permite 

desconectarse y distraerse del ambiente hospitalario, mejorando mucho su 

estado de ánimo. 

 

6.- Resultados obtenidos 

 

- Los niños se mantienen activos y animados mientras están internados, pues 

junto a las voluntarias se realizan actividades de estimulación y 

acompañamiento. 

- Las madres se encuentran ocupadas realizando algún tipo de manualidad y 

ayudándose entre ellas, haciendo más llevadera su estadía. 

- Las madres pasan clases de pintado en tela, dos veces por semana, mientras 

sus hijos están en la escuela. 

 

 

E) Informe de la Trabajadora Social 

 

En AFANIC se vio la necesidad de contar con una persona que trabajara en el 

ámbito social de las familias de los niños con cáncer. Queríamos que su papel fuese 

concienciar, movilizar y crear espacios y ámbitos de actuación para configurar un 

nuevo tipo de familias de niños enfermos y contribuir a crear condiciones necesarias 

para un nuevo modelo de ser persona. Para cubrir esta necesidad AFANIC contrató 

una Trabajadora Social que inició sus funciones en Junio del 2004. 

 

 

Casa de uno de los niños 

 

 

Su objetivo general es ayudar a las familias de niños con cáncer en el ámbito 

del Instituto Oncológico del Oriente Boliviano. 
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Sus objetivos específicos son:  

- Conocer la realidad familiar de cada niño 

- Intentar solucionar los problemas detectados en el análisis de la 

realidad 

- Promover y fortalecer la participación real de las familias de los 

niños con cáncer en AFANIC 

- Distribuir las ayudas económicas entre las familias con criterios 

justos y equitativos. 

- Concienciar a las familias sobre el 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. 

 

Los datos obtenidos con las fichas de la Trabajadora Social revelan la realidad 

que viven estos niños y sus familias. 

 

Caraterísticas de las familias 

  

 
 

 

 
 

 

7%

28%

23%

16%

0-50û/mes

51-100û/mes

101-150û/mes

150-200û/mes

Salario

20%

18%

27%

12%

1%

22%

1 hijo

2 hijos

3 hijos

4 hijos

5 hijos

Más de 5

Numero de hijos por familia
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Caractersiticas de la vivienda 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Concubinos

46%

Casados

39%

Soltera

14%

Separados

1%

Estado civil de los padres

A más de 10 
Km.
50%

Menos de 
10 Km.
50%

Distancia de la vivienda al hospital

Ladrillo

78%

Barro

15%

Madera

7%

Material de la vivienda

50%

39%

7%

4%

Primaria

Secund.

Univ.

Nada

Grado de estudios de los padres

Ladrillo

12%

Cemento

39%Tierra

25%

Cerámica

24%

Suelo de la vivienda
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F) Actividades con los padres 

 

Desde el nombramiento de Mercedes Pérez como delegada de AFANIC España 

en Bolivia, en junio del 2006, comenzó un nuevo proyecto de actividades de con los 

padres cuyo objetivo es el siguiente: 

òCrear un ambiente, entre padres-madres, niños-as y el personal de AFANIC, 

para que surjan relaciones humanas basadas en el compartir, la solidaridad y el 

respeto que facilite la calidad y calidez de la vidaó. 

Dentro del grupo de actividades con los padres, podemos hacer tres 

divisiones: 

 

 

Tienen

91%

No tienen

9%

Servicios Básicos - Luz

Propia

53%

Alquilada

21%

Por servicio

19%

Prestada

7%

Tenencia de la vivienda

Tienen

91%

No tienen

9%

Servicios Básicos - Agua

Letrina

47%
Inodoro

49%

Campo

4%

Servicios Básicos-Servicio
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1.- Reuniones formativas semanales: 

 Siguiendo lo planificado para la gestión 2009  y, como se viene haciendo 

durante los años anteriores, se han realizado reuniones semanales con los padres de 

los niños internados. Cada jueves, de 3 a 5 de la tarde, mientras que los niños están 

en la escuelita, los padres se reúnen con la Psicóloga o Trabajadora social, para 

desarrollar temas de carácter formativo. 

En éstas, los temas tratados han sido todos en torno a Psicología: la 

confianza, autoestima, el duelo, la comunicación, dinámicas de comunicación, grupos 

de apoyo. Educación: los Derechos del niño, sentimientos de los padres frente a la 

hospitaalización de sus hijos, la educación a niños enfermos, cómo educar a nuestros 

hijos, el valor de la vida, òsomos cuidadores de saludó. Las Doctoras han hablado de 

temas médicos:, infecciones oncológicas, la lucha contra el cáncer, el cáncer en los 

niños.También se han tenido reuniones sobre las transfusiones de sangre y, una, 

sobre nutrición.  

La verdad es que las reuniones semanales les permiten disfrutar de un 

espacio donde poder expresar los sentimientos, crear vínculos, compartir. A veces no 

se ha seguido la planificación. La vida de cada día se encargaba de dar temas que 

surgían sobre la marcha: falta de entendimiento entre las mamás y los papás, muerte 

de alguno de los niños-as, dificultades de la convivencia, etc. 

Todas las reuniones se terminan compartiendo algo para comer. El ambiente, 

realmente, es rico y la participación de las madres y de los padres es muy activa. 

Sólo asisten las mamás y papás que están con sus hijos internados, teniendo 

una media de asistencia de 15 padres por reunión. Es mayor la presencia de mamás 

pero siempre hay algún papá que participa. 

 

2.- Tardes lúdicas 

Pretenden ser espacios de esparcimiento, juegos. Igualmente asisten las 

mamás y los papás que están con sus hijos internados. La media de asistencia es la 

misma que para las reuniones de formación. 

Se reunen un jueves al mes, en lugar de la reunión formativa. Preparan 

juegos, dinámicas de grupo divertidas, bailes, desfiles de modelos.  

Durante este año ha venido también una persona voluntaria a realizar 

reflexoterapia dirigida a los niños y a sus madres. 

Todas-os entrán de lleno. Se ríen, y, al final, se sienten más relajadas y con 

más de ganas de estar entre los niños con una cara más alegre. 

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

 

3. Salidas al campo 

 

El 4 de abril, tuvo lugar una de las excursiones que con tanta ilusión disfrutan 

los niños y sus familias. Mercedes nuestra delegada nos hacía un pequeño resumen: 

 

 òEl día 4 de abril, nos encontramos, a las 8 de la mañana en el Hospital con 

los padres y los niños enfermos. Algunos de ellos llevaron algún hermanito. El motivo 

era compartir un día de campo. Fuimos 40 niños y 25 adultos. 

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

para jugar. 

Salimos según los cánones de la puntualidad boliviana, una hora de retraso. 

Llegamos al lugar, después de un breve viaje en dos micros para ir más cómodos. 

Compartimos el desayuno después de que lo preparasen un grupo de mamás, una 

voluntaria y Yenny ayudadas por Macarena, una voluntaria española. 

Nos presentamos, diciendo nuestro nombre y lo que más nos gustaba a cada 

uno y seguimos con los juegos-concurso que se habían planificado. 

Todo sirvió para un día lindo, de convivencia y participación. 

Algunos niños, manifestaron con sus expresiones, el deseo que tenían de este 

día. 

Entre risas y juegos llegó la hora de la comida. Estaba todo muy bien 

preparado y aprovechamos para conversar con los compañeros de mesa. 

Despu®s, un tiempo de òsiestaó y seguimos jugando hasta que llegaron los 

micros para llevarnos, de vuelta, al Hospital. 

Herland, de 4 años, cuando llegó al hospital con su mamá a las 8 de la 

mañana para iniciar el día de campo, al verse a la puerta del Oncológico lloraba y 

pedía a gritos irse a su casa. No hubo forma de hacerlo callar con explicación alguna, 

hasta que se vio sentado en el micro y tuvo la seguridad de que el Hospital sólo había 

sido un momento de paso no se calló. Luego, durante el día disfrutó muchísimo. 
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Iván, que tiene serias dificultades para caminar, se prestó una silla de ruedas 

del Oncológico, pero durante el día la aparcó e intentó participar de los juegos.  

En el viaje de regreso las mamás manifestaron su agradecimiento y lo que les 

había servido de descanso y de dejar, al menos por un día, la rutina del dolor.ó 

 

Salida al campo 

 

 

G) Terapia ocupacional 
 

 La terapia ocupacional, es un tiempo donde las madres realizan diferentes 

tipos de trabajos manuales como tejidos a crochet, carteras de macramé, ponchillos, 

bordados, pintado en tela, etc, con el objetivo de hacer más llevadera su 

permanencia en el hospital, de esta manera se mantienen ocupadas y se sienten 

útiles y ayudamos a crear un ambiente de confianza y cómodo en las salas. La 

terapia ocupacional está dirigida y coordinada por la psicóloga. 

 

 Desde hace cuatro años, una voluntaria boliviana, la señora Noly, se acerca 

todas las semanas al hospital los días lunes y miércoles por las tardes y les enseña a 

pintar en tela, entre los trabajos realizados están: 

 

¶ Centros de mesa 

¶ Manteles 

¶ Individuales y portavasos 

¶ Servilletas 

¶ Camisetas con alto relieve 

¶ Bolsones  

¶ Secadores y otros 

 

 El primer trabajo de las madres, se lo regalamos como incentivo y el segundo 

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. 

 

 Además contamos con lanas e hilos para tejer, el cual  se da a las madres 

cuando sus niños están internados, para mantenerse ocupadas mientras dura su 

estadía en el hospital. Este trabajo que hacen lo llevan a casa, pues tejen para sus 


