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"Conseguir una sonrisa de un
nino feliz es lindo, conseguirlo

de un nifio triste es un arte, 1!
arrancar una SOnrisa a un nino

doliente es un milagro”

Dr. PaurLo R. PE’REIRA
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“Gente Ayudando Gente”

es el lema del Proyecto Felicidade: La difusion de la experiencia vivida, sumada a numerosas
experiencias internacionales en el abordaje y manejo de nifios y nifias con cdncer u otra enferme-
dad crénica, representa un hito y una esperanza para que estas iniciativas aporten a la inspiracién
de muchos otros y nos permitan avanzar en mejorar la salud, el desarrollo y la calidad de vida de

los nifios y nifias que sufren en América Latina.

Considerando el alcance epidemiolégico de la neoplasia en la poblacién brasilefia, y es especial en
los nifios, y tomando en cuenta la extrema fragilidad de ese grupo etario, las carencias socioeco-
némicas de algunos de ellos y la complejidad de la enfermedad -que exige el abordaje psicolégico
y social del menor y de su familia- se cre6 un proyecto en homenaje a la esperanza, al optimismo,

y a la calorizacién de cada momento de la vida: el Proyecto Felicidade.

El gran mérito de esta iniciativa es la valorizacién de la vida para que, incluso ante la peor de las

hipétesis, sea posible sofar con nuevas perspectivas.

Pero los objetivos no terminan aqui. Ademas de la felicidad del nifio y de la familia, los propios
miembros del equipo del Proyecto se benefician del resultado: gracias a la intensa convivencia que
mantienen con los nifios y las familias, pueden experimentar lecciones tinicas de esperanza y valor,
lo que tiene una influencia positiva en sus modos de pensar y vivir. Y, dado que deben responder
frecuentemente a preguntas sobre oncologia y estdn inmersos en el tema, los voluntarios reciben

una orientacion general sobre los estudios del cdncer que se estédn realizando.



En junio 2005, el Projecto Felicidade, en conjunto con la Organizacién Panamericana de la Salud
(OPS) y su estrategia de Atencién Integrada a las Enfermedades Prevalentes de la Infancia (AIEPI),
realizaron un encuentro sobre “Experiencias en técnicas innovadoras en apoyo a nifios con cancer y
a sus familias”, en el que participaron representantes de varios paises, entre ellos Argentina, Chile,
Colombia, Pert y Republica Dominicana. El intercambio de informacién duré 2 dias y los temas
tratados variaron desde el abordaje del diagnéstico de la enfermedad, las diferentes opciones de tra-

tamiento, ademds de las técnicas y métodos innovadores que estimulan la recuperacion del nifio.

El apoyo de la Organizacién Panamericana de la Salud fue muy importante, ya que nos brindé la
oportunidad de compartir, aprender y desarrollar redes con personas e instituciones que sin duda

serdn claves en la evolucién y sostenibilidad de este proyecto.

Felicidade es una ventana abierta para que se acerquen y compartan nuestros aprendizajes, asf

como para generar nuevas ideas que nos enriquezcan profesionalmente y como personas.

Este libro, publicado por el Projecto Felicidade con apoyo de OPS/OMS, es una sintesis de la riqueza
del intercambio de experiencias y de las presentaciones de los participantes del evento, las que espera-

mos puedan inspirar y motivar a todos aquellos que tengan la oportunidad de conocer su contenido.

Flavia Bochernitsan
Directora

Proyecto Felicidade
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C d d 1
a a 18 hay mas evidencias de la interaccién mente-cuerpo y de cémo

los mecanismos que modifican los estados psicolégicos influyen positiva o negativamente sobre la

salud. El concepto de salud se inscribe en un proceso de bienestar fisico, psiquico y social.

El Proyecto Felicidade hace un aporte sustantivo a la comprension y valorizacién de estrategias
innovadoras que apuntan a mejorar el espiritu y, por ende, que influyen sobre la dolencia especi-

fica. Los valores del amor y de la solidaridad son hoy dia ejes del desarrollo humano.

La Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) considera de la mayor importancia aportar a la
equidad de la nifiez con enfermedades crénicas que atin no se encuentran suficientemente posicio-
nadas a nivel de politicas, planes y programas en los paises. La estrategia de Atencién Integrada a
las Enfermedades Prevalentes de la Infancia (AIEPI) ha respondido a los nuevos perfiles demogra-
ficos de la Region, incorporando problemas cronicos de la infancia para lograr que en el modelo de
los servicios de atencién primaria de salud de los niveles comunitarios, los nifios con cdncer, por
ejemplo, cuenten con recursos que mejoren su acceso a servicios especializados y a intervenciones
innovadoras como las que se presentan en este documento. Proyectos como Felicidade sin duda
movilizan no solo los corazones, sino que hacen explicita la discusién sobre la nueva morbilidad en

todos los paises, preocupacion principal en un futuro cercano.

Invitamos al Proyecto Felicidade a sistematizar y comunicar las lecciones aprendidas principal-
mente en torno a los resultados e impacto, a la constitucién de redes de apoyo, al trabajo interins-

titucional y a la coordinacién con los servicios de salud.

Horacio Toro
Representante OPS/OMS

Brasil
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[.a salud infantil . ...

fundamental del desarrollo social en los paises. La Region de las Américas vive hoy momentos de
grandes desaffos en un escenario atravesado por profundas contradicciones: por un lado, el notable
trdnsito hacia el desarrollo de algunos pafses, las influencias de la globalizacién, modernizacion
de los estados, las mejoras progresivas en los indicadores sanitarios como la reduccién de la mor-
talidad infantil, de las formas graves de desnutricién y el control progresivo de las enfermedades
inmunoprevenibles, entre otros. Por el otro, América Latina muestra altos niveles de desigualdad y
pobreza estructural persistentes. En este campo de contrastes, la infancia se comporta como uno
de los periodos mas vulnerables al momento de constatar las consecuencias de las situaciones de

pobreza y exclusién social.

En el plano sanitario, la Organizacién Panamericana de la Salud/Organizacién Mundial de la
Salud (OPS/OMS), y mds recientemente su estrategia de Atencion Integral a las Enfermedades
Prevalentes de la Infancia (AIEPI), han acompafado cada uno de los hitos que han marcado los

progresos en materia de salud publica en la Regién.

Ala luz de la actualidad, la infancia necesita de nuevas lecturas que atiendan las multiples formas
de configurarse a lo largo de las Américas y el Caribe. Existen nuevos modelos y formas de estruc-
turacién familiar, si se compara con aquellos tipos tradicionales representados por estructuras
nucleares y trigeneracionales. La infancia se determina por medios sociales y condiciones de vida,
asf como por las posibilidades de contar con un grupo adulto referente y continente. A los factores
mencionados debe agregarse, ademds, un sistema institucional que asegure el libre acceso e igual-
dad de oportunidades a condiciones que propicien su éptimo desarrollo, como salud y educacién,

entre otros.

La situacién de la nifiez no puede restringirse solamente a cuestiones de supervivencia, sino que
es necesario enfatizar en la importancia por promover una mejor calidad de vida y condiciones

tendientes a asegurar un desarrollo pleno.

Al comienzo de un nuevo siglo, los desafios de salud de la infancia estan relacionados con el desa-
rrollo temprano, la salud neonatal, las enfermedades crénicas, las infecciones emergentes y ree-
mergentes, las situaciones violentas (incluyendo los accidentes), los problemas de salud mental, las
discapacidades y aquellos derivados del deterioro de las condiciones ambientales. A este complejo
escenario se le suma, asimismo, la heterogeneidad existente en los perfiles de morbilidad entre

paises y al interior de los mismos como expresion de situaciones de inequidad manifiesta.
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Infroduceian

Los modelos mono causales en torno a los problemas de salud han sido superados por los que
contemplan la relacién de determinantes (biolGgicos, inherentes al sistema de salud y a la sociedad
en su conjunto). La problemdtica que hoy afecta a la nifiez es el resultado de la interaccién de
diferentes factores que actdan a lo largo de los cursos vitales de los nifios, nifias, sus familias y las
comunidades a las que pertenecen. Ello implica pensar en la relacion existente entre conjuntos y
patrones de organizacion jerarquicos que contemplan desde lo individual a lo contextual. La salud
de la infancia es una expresion viva, sensible y cambiante a la serie de procesos sociales que acon-

tecen sobre ella.

La sociedad en su conjunto estd experimentando procesos de transformacion en torno a los pro-
blemas de salud. La percepcion del significado de ellos en un nifio o nifia y las consecuencias que
pueden acarrear en su futuro, replantea los problemas de salud vistos como eventos de aparicion
fugaz y consecuencia coyuntural, y los ubica dentro de una visién global de impacto potencial
capaz de condicionar la calidad de vida futura de quien lo padezca. Hoy, la disyuntiva no es “vivir

o0 no vivir” sino “vivir, y en qué condiciones”.

El marco ético que nos plantea la Convencion Internacional de los Derechos del Nifio
genera un modo de pensar la infancia desde sus derechos y necesidades. El sistema de salud ha
conformado histéricamente su modo de organizacion desde la percepcion del prestador (oferta) de
servicios. Incorporar una dimensién valdrica al trabajo en salud implica la necesidad de traducir
ciertos conceptos enunciativos en un modo de ejercer las précticas. Los enunciados de la Conven-
cién irdn adquiriendo mayor reconocimiento y serdn bienes tangibles en la medida que los equipos
de salud puedan apropiarlos como herramientas que orienten sus pricticas. Impregnar la actividad
de los profesionales de la salud que atienden a nifios y nifias desde una perspectiva de derechos,
traerd beneficios no solo a sus destinatarios naturales (los menores), sino también al conjunto de

actores (familias, equipos de salud) que acompafian su proceso de crecimiento y desarrollo.

En el marco politico estratégico, los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) conforman una
carta de navegacién que todos los paises del mundo se han comprometido a alcanzar para el afio
2015. Estas metas reflejan la factibilidad -a partir del uso racional- de los recursos tecnolégicos
y capacidades existentes para reducir la pobreza extrema y el hambre, para mejorar la cobertura,
calidad y equidad en educacion y salud a través de politicas de promocion del desarrollo sosteni-

bles, y de valores de equidad y solidaridad universal.

Como se mencionara anteriormente, las estrategias de desarrollo instauradas en el pasado poco
contemplaban aspectos relevantes para la construccién de la salud, tales como la posibilidad de
contar con un trabajo digno, acceso al sistema educativo y mayor cohesién social a través del desa-

rrollo de redes vinculares -mediante estrategias intersectoriales- de la sociedad civil.



Los factores psicosociales asociados a la salud adquieren cada dia més relevancia, principalmente
en el 4rea de las enfermedades crénicas no transmisibles cuyos factores de riesgo se asocian a los

estilos de vida.

A partir de estos planteamientos ; Qué relacion tiene este estado de cosas, el contexto, la sociedad y
los cambios operados, con la situacién de salud de la infancia en general y el motivo de esta publica-

cion en particular?

Sobre la base de lo expuesto, podemos asumir que la infancia es un espejo de la realidad que con-
juga y resume los aspectos positivos y negativos por el cual discurren las vidas de nifios y ninas de
la Regién. Para comprender mejor esta etapa debemos reconocer y entender los entornos en los que
los nifios viven, identificar y caracterizar aquellos determinantes relevantes de la salud y la calidad

de vida, y reconocer cada cultura y sus expectativas.

Algunos nifos y nifias de la Regién tienen la desgracia de tener que convivir con dolencias y
malestares por mucho tiempo, viendo interrumpida su vida diaria y normal por largas estadias
en hospitales y siendo sometidos, muchas veces, a tratamientos complejos. Muchos de estos pro-
blemas de salud crénicos tienen relacién con las condiciones de vida misma (pobreza, estilos de
vida, ambiente) y otros son secundarios al padecimiento de una enfermedad crénica grave, como

el cdncer.

La palabra cancer tiene connotaciones sensibles para el nifio o nifia que lo padece, sus familiares,
el equipo de salud y la sociedad entera. Padecer de cancer en una situacion de pobreza podria
convertirse en una asociacién mérbida ligada a un patrén sinérgico negativo. Por el contrario,
podria ser considerado como un elemento favorecedor si ciertos sectores de la sociedad reaccionan
positivamente, despertando sus capacidades solidarias tendientes a mejorar las condiciones de
estos menores y ayuddndolos/as a enfrentar este padecimiento, a fortalecer su aparato psiquico y a
sostener a sus redes familiares y de amigos, todos factores necesarios para sobrellevar este dificil

camino.

La publicacién que hoy presentamos pretende dar a conocer una experiencia innovadora en el
tratamiento de los nifios con cancer, enfermedad crénica cuya cobertura ha aumentado significati-
vamente en los tltimos afios como consecuencia de mejores registros, diagndstico precoz, y mayor
sobrevida gracias a un mejor conocimiento y a la disponibilidad de herramientas terapéuticas. Las
experiencias presentadas demuestran efectos positivos en la calidad de vida de los nifios y nifias,

asf como en las expectativas de éxito de tratamiento.

El Proyecto Felicidade se desarrolla en Brasil y estd basado en una intervencién psicosocial que,

como su nombre lo indica, “brinda felicidad”, una medicina que reconforta el espiritu y mejora la
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Infroduceign

capacidad de respuesta de las personas (en este caso, de nifios y nifias con cdncer) como adyuvante
necesario de los tratamientos médicos tradicionales. La evaluacién de esta experiencia, muestra
resultados beneficiosos en materia de adherencia (compliance), tolerancia y respuesta al trata-

miento.

Con el fin de sistematizar las experiencias en curso en algunos paises de Latinoamérica, la Uni-
dad de Salud del Nifio y del Adolescente, Area Salud Familiar y Comunitaria de la Organizacién
Panamericana de la Salud/Organizacion Mundial de la Salud (OPS/OMS) y la Representacién de
OPS en Brasil, organizaron un encuentro para compartir entre paises distintas experiencias en el
abordaje integral de pacientes crénicos infantiles. El encuentro sirvié, ademds, para conocer mas
a fondo esta compleja realidad y descubrir nuevos caminos que nos arrojen luz sobre aspectos que
conforman la salud infantil, asi como dotar a los profesionales de los equipos de salud de mayor

conocimiento sobre formas que ayuden a una comprension integral de estas problematicas.

Hoy presentamos en esta publicacién la experiencia del Proyecto Felicidade una valiosa iniciativa
surgida desde los afectos, desde el sentimiento y de la sensibilidad de la gente frente a la proble-
matica del cdancer en la infancia. Se muestran adem4s diferentes experiencia de pafses que desde
dmbitos diferentes al igual que el Proyecto Felicidade, conjugan en su accionar un espectro de
dispositivos que permitirdn ayudarnos a entender la salud desde una perspectiva diferente, cons-

tructiva y esperanzadora.

Es nuestro deseo que, a partir de la lectura de estas experiencias, podamos reflexionar en torno a
las multiples alternativas que se nos ofrecen para atenuar el sufrimiento de los nifios y sus familias

asi como propender a una infancia més saludable y feliz.

Dr. Yehuda Benguigui

Jefe Unidad

Salud del Niiio y del Adolescente
Salud Familiar y Comunitaria

OPS/OMS



EL DESARROLLO INFANTIL EN EL MARCO
DE LA ESTRATEGIA AIEPI

Promoviendo la salud en nifios con cancer

Helia Molina Milman*

La nifiez de América Latina y el Caribe pasa por un momento de inflexién epidemioldgica en dis-
tintos niveles de transicién. Debemos considerar que en todos los paises se ha logrado disminuir la
mortalidad infantil aunque las brechas entre ellos son muy marcadas. Todos los paises en distinto
grado estdn sufriendo la emergencia de nuevos problemas de salud asociados a cambios en los
estilos de vida, deterioro ambiental, y un incremento proporcional de las enfermedades crénicas

como causa de morbimortalidad.

Los nifios y nifias pertenecientes a grupos vulnerables (en situacién de pobreza, minorias, poblacio-
nes indigenas, poblacién migrante y portadores de enfermedades crénicas) carecen de condiciones
y oportunidades para el desarrollo biopsiscosocial. Alrededor del 15% de la poblacién infantil pre-
senta retrasos significativos del desarrollo y una proporcién muy superior presenta alteraciones que,
al no ser diagnosticadas oportunamente, afectan tanto la salud como la calidad de vida y tienen con-
secuencias en términos de influir en el potencial de desarrollo, provocando muchas veces fracaso
escolar, adicciones, situaciones violentas, discapacidades y morbilidad aguda y crénica, entre otras.
Los fenémenos de exclusion social secundarios a la condicion socioeconémica, cultural y geografica
o de género, se expresan en las marcadas gradientes e indicadores sociales, como tasas mds bajas

de escolarizacion, por ejemplo.

En la gran mayorfa de los casos, y atin sin enfermedad evidente, los nifios y nifias que carecen
de oportunidades y condiciones bdsicas para poder crecer y desarrollarse no reciben las respuestas
adecuadas tanto desde el propio dmbito familiar como desde los servicios de salud y de educacion

preescolar y escolar.

Los nifios con patologfas crénicas como el cdncer, requieren de hospitalizaciones o terapias prolon-
gadas. En estos casos la vulnerabilidad aumenta en forma paralela a los indices de estrés asi como
decrecen las posibilidades de asistir a centros de educacién preescolar con interrupciones en la

educacién escolar basica.

* Profesora de Salud Publica de la Universidad Catdlica de Chile. Ex Asesora Regional de Desarrollo Infantil OPS/
OMS.
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Desarrollo Infantil

Hay que destacar las escasas politicas a nivel de la Regién de las Américas en cuanto a inclusién
de nifios y nifas con necesidades especiales a los sistemas tradicionales de educacion. Esta es, sin

duda, una tarea pendiente y un gran desafio.

El desarrollo infantil en su concepcién biolégica sicolégica y social es la base fundamental del
desarrollo humano, y hay evidencias cientificas que relacionan los niveles de desarrollo con los
sistemas neuroendocrinos e inmunes, los que a su vez se correlacionan con la aparicién de enfer-

medades agudas y crénicas.

A continuacién mencionaremos algunos elementos conceptuales aportados por las neurociencias y

las ciencias sociales, que sirven de base de sustentacion al disefio de politicas, planes y programas.

Desarrollo infantil: Ademds de implicar crecer y madurar, el desarrollo infantil refleja el pro-
ducto de la totalidad de esas capacidades interactuando con factores individuales, el ambiente y la
experiencia. Es un proceso de cambio mediante el cual el nifio aprende a lograr mayor complejidad

en sus movimientos, pensamientos, emociones y relaciones con otros.

Existen muchas teorfas sicolégicas del desarrollo que no es el caso analizar en este texto, sin

embargo, cualquiera sea el punto de vista hay, consenso sobre aspectos tales como:

» Las dreas del desarrollo son: fisica, motora, perceptiva, psicolégica, social y cognitiva.

» Existe una ventana de oportunidades para promover el desarrollo infantil, y se ubica prin-
cipalmente durante los primeros 3 afos de vida.

» Los factores psicosociales del desarrollo se construyen precozmente y afectan la salud a
lo largo de todo el ciclo vital.

»  Los seres humanos nacen casi en un 99,9% con un patrén genético similary las diferencias en
el logro del potencial genético de desarrollo son producto del contexto inmediato y mediato.

» En la Regién de la Américas, el alto nivel de pobreza e inequidad atentan gravemente
contra las posibilidades de desarrollo.

» Las intervenciones de promocion del desarrollo infantil tienen alta tasa de retorno cuando
se realizan en edades tempranas. Su costo-efectividad decrece progresivamente después
de los 3 6 4 afos de edad.

» Elvinculo afectivo y los estilos de crianza son factores clave del desarrollo.

» Todos los nifios, independiente de su estado de salud y de sus problemas biolégicos de
base, pueden optimizar su potencial de desarrollo.

» Eldesarrollo infantil temprano es la clave para romper el ciclo intergeneracional de la pobreza.

La figura 1 muestra la curva de desarrollo sensorial, lenguaje y funciones cerebrales superiores en
el eje del tiempo; los puntos altos de la curva son todos los aspectos considerados antes de los 4

afios de edad.



Desarrollo Cerebral Humano - Formacién Sindptica

LENGUAJE
CIRCUITO * FuncioNEs COGNITIVAS
SUPERIORES

SENSORIAL

& 6 3 0 36 9 1 4 8 12 16
[}

gf MESES ARos

=

S EpAD (ANOS)

Determinantes psicosociales de las conductas de riesgo o contra la proteccion de la salud:

FIG. 2

CONDUCTA SEXUAL

EJERCICIO FisICO %
fgy- @ Eﬁw//

ALIMENTACI()N,
TABACO, ALCOHOL Y

DROGAS. \ \““s‘ Sﬂl.'lgl[s

CONDUCTAS DE Autoestlmila
apoyo social
TRANSITO Y RIESGO Yy POy y

(’ Q
i% familia. <
DE ACCIDENTES. < @\
(527
\

Control y
autoeficacia.

&
~
‘ a Hostilidad.
=
s
==
-

Desesperanza.
Stress y
afrontamiento.
Valores y
creencias.

La figura 2 muestra la interaccion entre los factores psicosociales desarrollados precozmente en la

vida y la adquisicién de estilos de vida poco saludables, determinantes de los principales problemas

de salud del adulto.

La figura 3 muestra la relacién entre los eventos vitales estresantes y el sistema neuro-inmune-
endocrino en la infancia: la malnutricién, la falta de estimulacién, las enfermedades, la violencia,
el frio o calor excesivo o los cambios bruscos, son fenémenos altamente estresantes y desencade-

nan mecanismos biolégicos que afectan gravemente la salud y el desarrollo.

La figura 4 muestra un modelo ecoldgico adaptado por Molina. H y Mercer. R, en el que se obser-
van las interacciones de los contextos inmediatos y mds distantes que rodean al nifio y su familia, y
que permite dimensionar la multifactorialidad del desarrollo infantil y las entradas de oportunidad

para intervenciones de promocién y prevencion.
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Desarrollo Infantil

Relacion entre los eventos vitales estresantes y el sistema neuro-inmune-endocrino en |a infancia

EVENTOS VITALES

Corrtisor, ACTH,
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Un concepto interesante de revisar en términos de lo que representan factores protectores del

desarrollo infantil es la resiliencia.

Resiliencia: Es la capacidad del ser humano para hacer frente a las adversidades de la vida, supe-
rarlas y ser transformado positivamente por ellas. La resiliencia puede promoverse y reforzarse y es

parte del desarrollo integral.




Factores o pilares de la resiliencia:

»

v Vv Vv VvV Vv Vv v Vv

Autoestima consistente
Introspeccion
Independencia

Capacidad de relacionarse
Iniciativa

Humor

Creatividad

Moralidad

Capacidad de pensamiento critico

Un nifio o nifa resilente puede decir:

»

»

4
4

TENGO: personas en quienes confio, personas que me ponen limites, personas que son
mi modelo, personas que quieren que sea independiente y me desenvuelva solo, personas
que me ayudan cuando estoy enfermo o en peligro.

SOY: una persona por la que los otros sienten aprecio y carifio, feliz cuando hago algo
bueno por los demds y les demuestro mi afecto, respetuoso de mi mismo y del préjimo.
ESTOY: dispuesto a responsabilizarme de mis actos, seguro que todo saldra bien.
PUEDO: hablar sobre cosas que me asustan o me inquietan, buscar la manera de resolver
mis problemas, controlarme cuando tengo ganas de hacer algo peligroso o que no estd

bien, encontrar a alguien que me ayude cuando lo necesito.

Recursos de un nifio o nifia resilente:

»

v Vv Vv v Vv

Relacién emocional estable, al menos con un adulto significativo.

Apoyo social fuera del nicleo familiar.

Clima educacional contenedor y con limites claros.

Tener responsabilidades sociales dosificadas pero con exigencias de logro.

Competencias cognitivas.

Haber vivido experiencias de autoeficacia y autoconfianza, y contar con una autoimagen
positiva.

Manejo del estrés.

El desarrollo infantil temprano y la estrategia AIEPI

La estrategia de Atencién Integrada a las Enfermedades Prevalentes de la Infancia (ATEPT) es un

abordaje de salud y desarrollo infantil que involucra a servios de salud, recursos humanos y a la

comunidad, y entrega herramientas simples e integradoras que facilitan la atencién de los nifios y

nifias, especialmente de los grupos mds vulnerables.
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Desarrollo Infantil

Si bien partié hace una década focalizada en la morbilidad aguda respondiendo a los perfiles de
morbilidad, ha venido incorporando en los tltimos 3 afos temas como salud neonatal, desarrollo

infantil, enfermedades crénicas y accidentes (figura 5).

¢Por qué AIEPI?

P La estrategia estd siendo implementada en més de 20 paises con creciente cobertura

poblacional e impacto en la salud.
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» Estd basada en los servicios de salud primaria y en la comunidad, por lo que se acerca
a las familias y a los gobiernos locales.

» Hay metodologias probadas para capacitar a recursos humanos del sector salud y de la
comunidad.

» Brinda respuesta al motivo de consulta de los padres.

v

Busca otros signos y sintomas precoces de enfermedades prevalentes aunque no sean el
motivo de consulta.

Trata todas las enfermedades y problemas detectados.

Verifica el estado de vacunacion y aplica las vacunas necesarias.

Administra micronutrientes como hierro y vitamina A

v v Vv Vv

Evalda la condicién nutricional del nifio, las précticas de alimentacion, y el cuidado y
atencion que recibe el nifio en el hogar.

» Dainformacién y educacién a los padres para mejorar el crecimiento y desarrollo infantil,
y para mejorar la salud de la familia.

» Indaga posibles signos de enfermedad en otros integrantes de la familia.

Componentes de la estrategia AIEP!

[E]ORA DEL SISTEMA DE SALUD

* Politicas nacionales
o Fortalecimiento de las capacidades gerenciales
¢ Disponibilidad de medi

® Proceso de mejora de la calidad

o Sistema de referencia y contrarreferencia
o Sistemas de informacién

® Reforma del sector
® Otros
F 1

MEJORA DE LAS
HABILIDADES DE LOS
TRABAJADORES DE SALUD

MEJORA DE LAS PRACTICAS
FAMILIARES Y COMUNITARIAS

® Mejora del vinculo entre
establecimientos de salud y
comunidad

e Incr de la infor iony
mejora del cuidado por parte de los ACS

® Promocién integrada de las practicas
familiares clave

¢ Plataforma multisectorial

® Manejo adecuado de casos
® Seguimiento y monitoreo




En el Estado de Pard, en Belém (Brasil), se ha estado implementando un proyecto destinado a validar
los modelos de atencién en servicios de salud para evaluar y promover el desarrollo infantil con excelen-
tes resultados. Se han utilizado para ello los algoritmos de AIEPI que, a través de colores y secuencias,

permiten clasificar la normalidad o anormalidad, signos de peligro y orienta la conducta a seguir.

El modelo de intervencién que nos muestra el Proyecto Felicidade complementa muchas estra-
tegias en curso y sin duda potencia el trabajo que podria hacerse en los servicios de salud y en
la comunidad. En el caso de los nifios con enfermedades crénicas, es fundamental implementar
estrategias a nivel de familia, comunidad, servicios de salud y educacién, que faciliten los procesos

de desarrollo psicosocial.

Un estudio realizado por la Unidad de Salud del Nifio y del Adolescente, Salud Familiar y Comuni-
taria de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), en relacién a los programas nacionales
de salud infantil vigentes en la Regi6n, muestra que la mayorfa de ellos se han centrado en los
aspectos de atencién de enfermedades infecto- contagiosas y su prevencién (inmunizaciones), con
un escaso énfasis en los problemas emergentes de salud, en los componentes de promocion de la
salud, de desarrollo biosicosocial y de calidad de vida. Si bien la estrategia AIEPI est4 trabajando
intensamente en la incorporacién del tema de desarrollo infantil y en las enfermedades crénicas,
esto atin no se traduce en politicas y programas nacionales. Las respuestas a problemas de enfer-
medades crénicas como el cancer, el asma, las neuropatias y la diabetes tipo I, entre otras, van mas
alld del tratamiento especifico. Se deben crear condiciones favorables para asegurar su desarrollo

y una buena calidad de vida.
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La Atencion Integrada de las Enfermedades
Cranicas en la Infancia

Yehuda Benguigui, OPS/0MS*

Situacion de salud de Ia nifiez a inicios del siglo XXI

Las estimaciones disponibles desde el afio 2000 indican que en el continente americano alrededor
de medio millén de nifios y nifas mueren antes de alcanzar los cinco afios de edad. Muchas de estas
muertes se deben a enfermedades que pueden ser evitadas mediante la aplicacién de intervenciones
de prevencion sencillas y de bajo costo, incluyendo la aplicacién de vacunas, la lactancia materna, y
medidas bésicas de higiene y saneamiento ambiental. Otras enfermedades, aunque no puedan evi-
tarse, son factibles de ser tratadas efectivamente si son detectadas a tiempo mediante el empleo de
medicamentos accesibles, o a través de la aplicacién de tecnologias basicas en hospitales generales,
evitando de este modo el agravamiento de los cuadros y previniendo su posible desenlace fatal. Se
estima que alrededor del 28% de la mortalidad de menores de cinco afios en la Region se debe a un
conjunto de enfermedades infecciosas, respiratorias y a trastornos nutricionales que afectan la salud

de los nifios y nifas durante sus primeros anos de vida (figura 1).

Causas de mas de medio millén de muertes anuales de menores de b afios en la Region de las Américas.
Estimaciones 2000

38,0%

35,0%

ANEMIA \ 28,0%
MENINGITIS < J e
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Nutricionales
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* Jefe de la Unidad de Salud del Nifio y del Adolescente, Area de Salud Familiar y Comunitaria (FCH/CA). Organiza-
ci6n Panamericana de la Salud/Organizacion Mundial de la Salud (OPS/OMS)




[
[—]
=T
[—]
o
pum—r
[
[
o
—_
(=)
[
>
(—)
o=
o-
[~
[}
pu—r}
pu—r
=T
—_
[
=
o=
(—]
(s
—

L4 Atencidn Integrada a las Enfermedades Cronicas

Las afecciones originadas en el periodo perinatal y neonatal fueron en el afio 2000 responsables
de una mayor cantidad de defunciones, lo cual constituye un cambio en el perfil epidemiolégico

de la mortalidad en las Américas.

Finalmente, otras causas como las malformaciones congénitas, los accidentes y enfermedades del
corazén representan en conjunto aproximadamente una de cada tres muertes de menores de cinco
anos. Aunque algunas de estas enfermedades son dificilmente evitables, otras como los acciden-
tes y algunas malformaciones congénitas pueden ser prevenidas mediante el mejoramiento del

ambiente en que el nifio vive, o a través de la aplicacion de tratamientos especificos.

Ademas de su peso en la mortalidad -que varfa entre los paises y hacia su interior- estas enferme-
dades constituyen una causa importante de morbilidad, afectando el crecimiento y desarrollo de
miles de nifios y nifias todos los afios. Adicionalmente, no todos los menores de cinco afios gozan
de las mismas posibilidades de acceso a la atencién de la salud, y por este motivo muchas familias

no pueden buscar ayuda de un personal o servicio de salud con la misma frecuencia que otras.

Como consecuencia de la reduccion de la mortalidad temprana y la mayor supervivencia asociada a
una mejor capacidad de respuesta de los servicios de salud, una proporcion significativa de nifios y
nifas de la Region de las Américas debe convivir con enfermedades adquiridas en etapas tempra-

nas de la vida u otras que hasta hace pocos afios condicionaban muertes prematuras.

Avances y perspectivas para el logro de los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM)

A pesar de la persistencia de un elevado niimero de muertes en menores de cinco afios, y del peso
proporcional que la diarrea, la neumonta, otras enfermedades respiratorias y la desnutricién tienen
como causa de mortalidad, la Regién de las Américas ha registrado un importante avance en tér-

minos de la reduccién en la mortalidad de este grupo etédreo.

Durante la década de los noventa, la mortalidad en este grupo se redujo aproximadamente un 20%
y la mayor parte de esta reduccién se debi6 al descenso en la mortalidad por enfermedades dia-
rreicas y por infecciones respiratorias agudas. La mortalidad por estas dos dltimas causas registré
un importante descenso durante las tltimas décadas del siglo XXy, en promedio, el ntimero de

defunciones por ambas causas disminuy6 alrededor de un 80% entre 1970 y 2000.

Teniendo en cuenta esta situacion, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) trabajaron en conjunto para elaborar la estrategia
de Atencion Integrada a las Enfermedades Prevalentes de la Infancia (AIEPI), que incorporé las
intervenciones disponibles para la supervivencia infantil y para la promocién del crecimiento y

desarrollo en una tnica estrategia de atencion.



La incorporacion de la estrategia AIEPI representé un avance importante para enfatizar en la
necesidad de enfocar la atencién en la condicién de salud del nifio menor de cinco afios antes que
en la evaluacion, clasificacion y tratamiento de una enfermedad especifica, que ocasionalmente
puede afectarlo. A través de una secuencia de pasos que se aplica sistemdticamente toda vez que
se entra en contacto con un nifio, AIEPI permite no solo dar respuesta al motivo de consulta
principal, sino evaluar la presencia de otros problemas de salud que afectan a los nifios, como es
el caso de las enfermedades cronicas. Ademds de las consideraciones referidas a la distribucién de
las muertes en el continente, el perfil epidemiolégico actual de la mortalidad en menores de cinco

anos hace que sea necesario enfocar acciones simultdneas hacia diferentes problemas de salud.

Un cambio en los perfiles de salud en la infancia

La situacién de la salud maternoinfantil en América Latina y el Caribe ofrece un panorama carac-
terizado por la coexistencia de cambios al interior de las sociedades y entre quienes las habitan. Los
grandes logros en el descenso de la morbimortalidad se acompafian del desafio de intensificarlos, de
aportar equidad y de afrontar problemas emergentes relativos a las enfermedades crénicas, como es el

caso de las enfermedades genéticas, los problemas de salud mental, el asma y el céncer, entre otras.

Los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) contemplan en el primero de sus enunciados,
la necesidad de erradicar la pobreza como condicién necesaria para alcanzar una sociedad més
justa y saludable. En este sentido, la problematica de la salud atraviesa un momento de expan-
sién conceptual en donde la importancia de los determinantes sociales va adquiriendo un lugar
de mayor relevancia, conjuntamente con los factores mds tradicionales en el campo sanitario. El
conocimiento creciente de la relacién entre los contextos y la salud ha posibilitado un mejor enten-
dimiento del impacto de la pobreza, la exclusion y la inequidad sobre la salud y calidad de vida de
las personas. América Latina, en este sentido, ve comprometida su situacion regional en la medida

que estos asuntos no sean revisados y abordados en su real dimension.

Las situaciones de privacion en la que viven muchos nifos y nifias de la Region, son violatorias
a sus derechos bésicos. La Convencién de los Derechos del Nifio' plantea claramente cudles son
los derechos universales e indivisibles que deben ser satisfechos a fin de alcanzar una nifiez salu-
dable y capaz de ejercer su ciudadanfa en libertad. Hemos hecho referencia a la reduccion de la
mortalidad y su correlato en materia del derecho a la supervivencia, pero hay otros derechos no
menos importantes como los derechos a la educacion, al juego, la recreacion, a no ser abusado, ni
maltratado, ni explotado, a no ser discriminado y a considerar el mejor interés de la nifiez*. En la

préctica, satisfacer estos derechos bésicos es esencial para alcanzar la salud.

1 Lejarraga H. Los Derechos del Nifio y el Rol del Pediatra. Archivos Argentinos de Pediatrfa. 2005, 103 (4) 344-47.
2 Linstrom B. For the Best Interest of the Child. UN Convention on the Rights of the Child. Social Paediatricas.
Oxford University Press. 1995.
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L4 Atencidn Integrada a las Enfermedades Cronicas

La calidad de los ambientes y los problemas crdnicos de la infancia

Los problemas crénicos que afectan a la infancia determinan modos diferentes de abordaje del
problema de salud ya que, en general, atin se desconocen aspectos intimos de su etiologfa, y su
manejo implica una actitud diferencial por parte de los equipos de salud en su relacién con el
nifio/a y su familia. Este abordaje nos obliga a dar mayor relevancia a cuestiones inherentes a la
calidad de vida, a la posibilidad de concretar proyectos de vida por parte del nifio o nifia con una
enfermedad crénica y a los aspectos afectivos y emocionales que tienen sus connotaciones no solo
en la forma como se sobrelleva un problema de salud, sino ademads en la posibilidad real de tener
una mejor evolucién como consecuencia de una relacién menos hostil con el problema de salud y

una mayor adherencia a los tratamientos e indicaciones de los profesionales.

Para fines didacticos, las enfermedades crénicas en la infancia tienen su origen como consecuen-
cia de rupturas en el balance o calidad del entorno que acompafa al nifio o nifia durante sus pri-
meros afios de la vida. Por ejemplo, estos desequilibrios en los ambientes pueden darse a lo largo

de diferentes perfodos criticos y traducirse en afectaciones crénicas:

ALTERACION EN LA EjEMPLOS

CALIDAD DEL ENTORNO

Prenatal Intrauterino Enfermedades genéticas
Infecciones congénitas (toxoplasmosis, rubéola)
Alcoholismo fetal

Neonatal Perinatal Hipoxia cerebral y sus secuelas
Prematurez extrema y sus secuelas (Ej. déficit sensoriales,
trastornos del desarrollo)

Lactante- Hogar Secuelas de infecciones recurrentes
preescolar Secuelas de accidentes

Escolar Genes-ambiente Céncer

Adolescente Social Secuelas de accidentes

Problemas de salud mental

Las enfermedades crénicas contemplan un horizonte temporal extendido que podrd o no involu-
crar la afectacion de la expectativa de vida. Hoy, en general, la mayorfa de las enfermedades croni-
cas cuentan con respuestas terapéuticas que incrementan sensiblemente los tiempos de evolucién.
Como consecuencia de esta realidad, muchos adolescentes con enfermedades crénicas de la infan-
cia llegan a la edad adulta generando un tipo de demanda consistente en la necesidad de contar
con servicios médicos de transicion, tendientes a una mayor optimizacion de la salud y facilitando

que cada joven desarrolle su maximo potencial al entrar en la vida adulta.?

3 Transition to adult health care for adolescents and young adults with chronic conditions. Position paper of the society
for adolescent medicine. Journal of adolescent health. 2003,33:309-311.



La secuencia l6gica que acontece en aquellos pafses que mejoran sus indicadores de salud infantil
se traduce en el aumento de la carga de enfermedad asociada. Si bien por su prevalencia pueden
haber parecido menos importantes a la salud publica, hoy se reconoce su relevancia en términos

de calidad de vida, desarrollo y costos sobre los sistemas de salud y las familias.

La morbilidad crénica de la infancia induce a reconocer un nuevo escenario complejo en materia
de programas y respuestas de los servicios. Es complejo debido a que los factores que intervienen
en su génesis son, en su mayoria, poco conocidos. Por otra parte, los avances tecnolégicos condi-
cionan mayores expectativas de vida y, de la mano de ello, proyectos de vida diferentes para aque-
llos nifios/as y sus familias que deberan recorrer un largo camino con enfermedades que podran
comprometer sus vidas, sus procesos de crecimiento, desarrollo y socializacién. Al peso propio de
las enfermedades cronicas debemos sumar el significado de tener que padecerlas en condiciones

de pobreza y exclusién social.

Breves consideraciones sobre enfermedades crdnicas especificas de la infancia:

Sin dejar de reconocer el espectro creciente de enfermedades y problemas de salud que integran
este capitulo, haremos algunas consideraciones relativas a cierto grupo de patologias crénicas que
afectan a la nifiez. El omitir algunas (como la diabetes o algunas enfermedades metabélicas y neu-

rolégicas) no implica su desconocimiento, pero trasciende al sentido de este apartado.

» Enfermedades genéticas: la prevalencia de malformaciones congénitas y enfermeda-
des genéticas en el mundo en desarrollo ha sido generalmente subestimada debido a
limitaciones en la capacidad diagnéstica y en los sistemas de notificacion. En América
Latina, la prevalencia de malformaciones reconocibles en los recién nacidos es del orden
del 2 al 3%, similar a la observada en el mundo industrializado. En cuanto a las anomalias
cromosémicas, existen ciertos factores socioculturales que pueden inducir a una mayor
prevalencia, como la falta de acceso a servicios de planificacion familiar y sus conse-
cuencias en materia de embarazos en edades avanzadas, hecho que se acompana de una
mayor incidencia de ciertas anomalias cromosémicas como el sindrome de Down. En
otras circunstancias, la consanguinidad es el factor de riesgo que se asocia a cierto tipo
de padecimientos. Finalmente, existen condiciones multifactoriales que resultan de la
interaccion de factores genéticos predisponentes y factores ambientales (diabetes, cdncer,
enfermedad coronaria). En la mayorfa de los pafses de la Region, los servicios de genética
se encuentran en estadios iniciales de desarrollo, hecho que se acompana de una carencia

de recursos profesionales formados en este campo®.

4 Penchaszadeh Victor B. Delivery of genetic services in developing countries. En: Genetics and Public Health in the
21st Century. Editado por Khoury M, Burke W'y Thomson E. Oxford University Press.2000.
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L4 Atencidn Integrada a las Enfermedades Cronicas

» Problemas de salud mental: la literatura coincide en que la vinculacién temprana y el
apego son muy importantes para cimentar la salud mental. El mayor contacto fisico entre
madre e hijo aumenta el apego y la autoestima materna. La salud mental también depende
del clima familiar, condicionado por la calidad de las interacciones y el respeto por las carac-
teristicas particulares de sus individuos. Un clima de aceptacion, calidez, comunicacion
fluida e interés por las necesidades del otro, garantiza un desarrollo emocional saludable.
Una familia mentalmente sana se caracteriza por la diferenciacion adecuada entre los sub-

sistemas que la componen y por facilitar el desarrollo de la autonomfa individual. Otras
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caracteristicas dependen de los modelos de organizacién familiar y de cada miembro, de las
formas de manejar las crisis, resolver conflictos y de la posibilidad de contar con una red de
apoyo. Muchas de estas actividades trascienden al sector salud y necesitan de alianzas cata-
lizadoras. Algunos estudios sugieren una elevada prevalencia del orden del 16% para pro-
blemas de salud mental en poblacién infantil y urbana entre 3y 12 anos de edad. Algunos
de estos problemas trascienden a la edad adulta. En cuanto a sus formas de presentacion,
varfan tanto en su calidad como en su prevalencia, y comprenden signos y sintomas tales
como: inquietud, irritabilidad, nerviosismo, distraccién, problemas de aprendizaje, exceso
de peso/bajo peso, tristeza, mentiras, cefaleas, enuresis, aislamiento, problemas del suefio
y comportamientos adictivos, entre otros’. Lo anterior induce a la necesidad de desarrollar
una mayor sensibilidad en cuanto al tema, y también en relacién al acompafiamiento a tra-
vés de la incorporacion de la temdtica en la formulacién de programas, en la formacién de
recursos humanos y en la orientacién de la capacidad de respuesta de los servicios®.

» Cancer: pese a que la incidencia de céncer en la infancia es inferior si se lo compara con
la poblacién adulta, el nimero de muertes infantiles producidas por esta enfermedad es
bastante significativa, tanto en los paises desarrollados, como en los paises en desarrollo.
Los tipos de cancer més frecuente en el grupo infantil incluyen las leucemias linfociticas
agudas, las histiocitosis, los neuroblastomas, el sarcoma de Ewing (hueso), el tumor de
Wilms (renal) y los linfomas. En general, la incidencia mds alta se observa a los 6 afios
de edad, pero es variable de acuerdo al tipo de tumor. Ademds de la edad, hay ciertos
factores de riesgo condicionados a la historia familiar, asocidndose a complejos malfor-
mativos y a enfermedades hereditarias. Los factores genéticos son expresion clara sobre
c6mo ciertas aberraciones cromosémicas tienen su correlato en la aparicion de tumores
malignos. La tipificacién genética del tumor es una herramienta fuerte que tiende a faci-
litar su caracterizacién, comportamiento y pronéstico. Los factores ambientales -produc-
tos quimicos o agentes fisicos como las radiaciones- aportan otro grupo de factores de

riesgo reconocidos. Finalmente, la interaccién infeccién-cdncer ha sido utilizada como

5 Caraveo-Anduaga et al. Sintomas, percepcién y demanda de atencion en salud mental en nifios y adolescentes de la
Ciudad de México. Salud Piiblica de México. 2002, 44 (6): 492-98.

6 Comprehensive Community Mental Health Services for Children and Their Families Program. Child Adolescent and
Family Branch. Center for Mental Health Services. US Department of Health and Human Services. 1998




otro mecanismo explicativo para esta patologfa. Por ejemplo, se ha asociado a la infeccion
por virus de Epstein-Barr o HIV a la posterior aparicién de algtin tipo de cdncer.

La tendencia en materia de sobrevida ha aumentado independientemente del
tipo de tumor, lo que ha generado la necesidad de contar con recursos que favorezcan el
acceso y el tratamiento integral de nifios y nifias afectados por esta enfermedad’.

» Enfermedades respiratorias: sindrome bronquial obstructivo, bronquiolitis, neumo-
nias y asma bronquial. La aparicién epidémica de infecciones por virus respiratorio sin-
cicial es el principal factor asociado al aumento de demanda asistencial infantil invernal,
mas la contaminacién del aire de los hogares y las grandes ciudades. La edad bajo 6 meses
y la exposicion al tabaco son riesgos establecidos para hospitalizacién por bronquiolitis
aguda y han sido incorporados a actividades especificas de control. El riesgo mds signifi-
cativo originado en el hogar es el habito de fumar.

Las enfermedades respiratorias de la nifiez son sinénimo de deterioro progresivo
de la calidad del aire respirado. En este sentido, la educacion precoz contra el habito de
fumar y la mejora de la calidad del aire son herramientas ttiles que protegeran, desde la
infancia, la salud del adulto®.

» Necesidades especiales: las cuestiones relativas a la nifiez con necesidades especiales

y las de sus familias comportan un campo de preocupacién permanente entre quienes
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formulan politicas y programas y brindan la atencién de pacientes crénicos’. Esta preocu-
pacion estd generalmente apoyada en el interés por conocer el impacto que estas condi-
ciones crénicas tienen sobre la vida de los nifios y nifias que las padecen y la forma de
identificar y satisfacer las necesidades diferenciales que acompafian a dichas condiciones.
Las estimaciones sobre la prevalencia de nifios y nifias en la poblacién es variable y en la
literatura se presentan rangos dispares que van del 5 al 30%. Todo ello, debido a criterios
de identificacion y notificacién de las diferentes entidades. Actualmente, la prevalencia
que surge de las encuestas de discapacidad se encuentra entre el 7 y 10%. Contem-
plan problemas de aprendizaje, discapacidades fisicas, deficiencias sensoriales (visuales 'y
auditivas) y autismo. En sus causas intervienen problemas genéticos, infecciosos, efectos

de la prematurez, traumatismos e intoxicaciones'.

Los nifios y nifias con enfermedades créonicas y discapacidades son més maltratados con relaciéon
a la poblacién general. Existen condiciones asociadas a la discapacidad que ameritan acciones pre-

ventivas (por ejemplo asociadas a barreras de acceso, cuestiones de estigmatizacion). Las enferme-

7 Stiller C.A. Malignancies. Em: The epidemiology of childhood disorders. Pless I.B. Oxford University Press. 1994.

8 Vargas Cataldn N. Sugerencias para el Mejoramiento del Programa de Salud del Nifio en Chile. Mimeo. Santiago de
Chile. 2004.

9 Farel Anita M. Children with Special Health Care Needs. Maternal and Child Health. Programs, Problems, and
Policy in Public Health. Editor: Jonathan B. Kotch. An Aspen Publication. 1st Edition.1997.

10 Williams J. Children with Special Needs. In: Community Paediatrics. Edited by Leon Polnay. Third Edition. Chur-
chill Livingstone. 2002.
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L4 Atencidn Integrada a las Enfermedades Cronicas

dades cronicas afectan la salud mental de los nifios/as y sus familias, fundamentalmente ligados a
cuestiones emocionales. La necesidad creciente de tecnologfas genera brechas de inequidad entre
aquellos que pueden gozar de una atencion de calidad y aquellos que no pueden hacerlo. Una vez
mds, vemos que aqui se plantea una cuestién de derechos individuales tendientes a proteger los

intereses de la poblacién de nifios y nifias con necesidades especiales.

El abordaje de los problemas de discapacidad requiere, al igual que la mayorfa de los problemas
crénicos, de una participacion interdisciplinaria (pediatrfa, enfermerfa, psicologia, trabajo social,
fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional, docentes, etc.) e intersectorial (servicios sociales,

de salud, educacién y organizaciones de la sociedad civil).

La estrategia AIEPI acompaiia las demandas cambiantes en salud infantil

La estrategia ATEPI reconoce cada una de estas facetas, y a través de su lectura destaca las ini-
ciativas en curso y la gama de respuestas que la sociedad puede generar en términos de brindar
una atenciéon més comprehensiva y mejorar el curso evolutivo de las dolencias. Es por este motivo
que la estrategia AIEPI incorpora progresivamente diferentes ejes y modalidades de trabajo que
van mas all (sin dejarlos de lado) de los episodios agudos de enfermedad. También se revalorizan
ciertos elementos ya conocidos para promover el desarrollo temprano como son la existencia de un
ambiente contenedor, de un clima afectivo en el hogar, de una red de apoyo en la comunidad, y
de recursos para promover habilidades psicosociales desde las etapas tempranas de la vida. Estos

mismos elementos deben estar presentes ante un nifio o una nifia con una enfermedad crénica.

Cada vez existe mayor evidencia que la calidad de los cuidados y afectos recibidos tiene un impacto
positivo sobre la adherencia a los tratamientos, la posibilidad de asumir el hecho de tener que con-

vivir con una enfermedad crénica y la mayor expectativa de vida.



Proyecto Felicidade: Avances en
la Solidaridad Social

Flavia Bochernitsan *

Introduccidn

El Proyecto Felicidade naci6 en Sao Paulo, Brasil, y es coordinado desde una organizacién no
gubernamental. Consiste en proporcionar cinco dias de diversion y alegria a nifios y nifas de
baja condicién econémica que padecen cédncer, y a sus familias, con estadfas en hoteles de cinco
estrellas, transporte, alimentacién y paseos en forma gratuita. En esa instancia se llevan a cabo
técnicas innovadoras de ludoterapia, restableciendo la autoestima, la voluntad de vivir y fortale-
ciendo el 4nimo de lucha contra la enfermedad. Los nifios y nifias son seleccionados cuando el
tratamiento les permite tener cierta estabilidad fisica. Es en esa etapa que estos nifios y toda su
familia son invitados a hoteles de categorfa por un espacio de dos dias, posterior a los cuales -y una
vez que el equipo conductor ha ganado la confianza de los menores- éstos, ya solos, son retirados
a la casa-hogar asignada, donde a través de técnicas ludicas planificadas y seleccionadas por un
equipo especializado de psicélogos y voluntarios entrenados, direccionan el resto de las actividades
a fin de promover la resiliencia, utilizando para ello a una familia de payasos conformada por pap4,
mamad e hijo enfermo de cancer, todos amigos de KIKO y KIKA, representados por dos mufiecos,
mascotas del proyecto. El Proyecto Felicidade se inici6 el 23 de Abril de 2001 con solo un hospital

de referencia. Hoy cuenta con 27 hospitales que refieren a los nifios y nifias con cancer.

Descripcion técnica del proyecto

1. Importancia: Considerando el alcance epidemiolégico de la neoplasia en la poblacién bra-
silefia—y especialmente en los nifios—, la extrema fragilidad de ese grupo etdreo, las carencias
socioeconémicas de algunos de ellos y la complejidad de la enfermedad—que exige el abordaje
psicolégico y social del nifio y de la familia—se creé un proyecto en homenaje a la esperanza, al

valor, al optimismo y a la valorizacién de cada momento de la vida: el Proyecto Felicidade.

2. Descripcién: Se trata de un trabajo de materializacion de los perfodos de carifio, comprension
y distraccién para nifios y nifas pobres que padecen cdncer. Comprende una semana de entrete-
nimientos y regalos, almuerzos en restaurantes y hospedaje en hoteles de primera categoria, visitas

a zooldgicos, centros comerciales, teatros, cines y parques de diversiones.

* Directora, Proyecto Felicidade
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Provecto Felicidage

Se reciben 14 nifios por semana procedentes de varios hospitales de Brasil. Cada nifio/a viene
acompafiado de dos adultos y un hermano, lo que representa aproximadamente 48 personas en
total. De la seleccion de los nifios que participardn en el proyecto se ocupan oncopediatras, quie-
nes elegirdn nifios y nifias con una buena respuesta inmunoldgica y en condicién estable de su

tratamiento oncolégico.

Tras la seleccion, los hospitales notifican a las familias. Las que tienen interés en participar en
el proyecto reciben una explicacién completa del programa. La planificacién estd a cargo de un

equipo responsable, con la ayuda de voluntarios.

Hay que tener en cuenta que los nifios que participan son nifios con carencias. Carencias no solo de
una buena casa, sino de educacion, de comida, de amor, de afecto, de cuidado, de amigos. Es un
nifio con dolencia, con una familia doliente, carente, que vive con el fantasma de un padecimiento
como el cancer. Estas familias que viven en lugares de la periferia, en casas desprovistas de todo,
son invitadas a un hotel de lujo, y realizan durante cinco dias actividades que ellos no tienen la
posibilidad de hacer o acceder. Cuando se hace este trabajo, los voluntarios que colaboran estan
extremadamente capacitados para eso, abriendo puertas nuevas, mostrandoles un mundo nuevo.
Les estamos dando la oportunidad a los nifios y a sus familias a descubrir quién es la gente que tra-
baja en el hospital donde se tiene que hacer la terapia o la quimioterapia. Nosotros hacemos la tera-
pia de amor, damos a las familias atencién las veinticuatro horas durante cinco dfas. De noche las
voluntarias van a los hoteles, llevan presentes, ropas, frutas, chocolates, caramelos, todo lo que a los
nifos les gusta y no pueden tener. Todo lo que les damos es nuevo. No les damos nada usado para
aumentar su dignidad, su autoestima, para ayudarlos a contrarrestar la dolencia. Algunas cosas son

donadas y otras son adquiridas por los voluntarios de acuerdo a las necesidades de los nifios/as.

Cuando la semana termina y los nifios vuelven a sus casas, se mantiene correspondencia y comu-
nicacién con ellos. Hay voluntarias que se dedican especialmente a eso: leen las cartas y las con-
testan. Esta iniciativa surge cuando una nifia conté que su casa habfa sido asaltada y les habfan
robado todo, y que la semana siguiente era su cumpleafios. El equipo se conmovié mucho, y enton-
ces un grupo de voluntarios fue a la casa y llevé una heladera. Al regreso, contando la alegria que

habia tenido la familia, se nos ocurri6 “por qué no hacer esto con todos...”.

Entonces, en un radio de 80 kilémetros un grupo de voluntarias va a las casas de los nifios, gene-
ralmente en los tres dias siguientes al cumpleafios y, previamente combinado con los padres, llevan
todas las cosas que al nifio o nifa le gusta tener en el dia de su cumpleafios. Una vez al afio nos
reunimos en un parque de San Pablo, con entretenimientos, juegos y payasos. Todo esto es hecho con
ayuda y conjuntamente con los hospitales, las fabricas de juegos y las voluntarias que trabajan todo el

dfa, pensando que méds podemos hacer por esas familias con problemas y carencias tan grandes.



Una mamd en una carta, refiriéndose al miedo, escribia: “Miedo a que mi hijo no se cure y que
muera, miedo a que mi hijo se cure, pero vuelva a tener cdancer”. Recibimos muchas cartas con his-

torias, algunas felices, otras no. Nosotros creemos que este proyecto es necesario.

Durante fin de afio se comienza a trabajar en cursos -para las familias y sus nifios- de computacion,
artesanfas en general y costura. Los capacitamos para que ellos, con problemas econémicos muy
grandes, tengan de alguna forma un arma para ganar dinero. Muchas veces pasa que los médicos
llaman al proyecto para informar que hay un nifio en internacién prolongada que estd solo porque
sumam4 se tuvo que quedar en la casa con sus hermanos; en ese caso, algtin voluntario va a acom-

pafiarlo. Se trata de dar a los nifios una terapia de afecto y ayudarlos a vencer esa dolencia.

También se estdn distribuyendo canastas bésicas de alimentos para veinte familias y se han reali-

zado reformas en las casas para mejorar las condiciones de vida de los nifios y nifas.

La continuidad del proyecto estd dada por la realizacion de tres actividades basicas: el intercambio
de correspondencia, el “kit fiesta” y la fiesta anual. Los dias viernes, al término de las actividades,
cada nifo recibe una carpeta con papel de carta y sobres timbrados. Los nifios y nifias envian las
cartas, los voluntarios las contestan, y asf se va estableciendo un canal de comunicacién mediante
el cual el nifio puede relatar como sigue el tratamiento, cémo va en la escuela, quiénes son sus
amigos, etc. Una gran cantidad de cartas contienen temas y comentarios muy valiosos, por lo que
los coordinadores del proyecto publicaron en 2002 un libro en el que retinen las mejores cartas:
“Palabras del corazén I1”, es un resumen de la correspondencia mantenida entre los nifios, nifias

y los voluntarios.

El “kit fiesta” consiste en una fiesta sorpresa en la casa del nifio (dentro de un radio de 80 km. de
la sede del proyecto). En el aniversario de la participacién del nifio, un grupo de voluntarios se
pone en contacto con la familia y fijan un dia de visita préximo a la fecha del aniversario. La casa
se decora con globos y adornos y se sirven pasteles, dulces y refrescos; por supuesto, el nifio recibe

un regalo.

Esa fiesta se realiza solamente en el primer aniversario de la participacién del nifio en el proyecto.
En los siguientes aniversarios se envia una tarjeta, puesto que serfa imposible organizar tantas

fiestas tomando en cuenta la gran demanda de nuevos nifios.

La fiesta anual se realiza en el mes de octubre, mes en el que se abre el Parque de Ménica sola-
mente para el Proyecto Felicidade. En esta fiesta se invita a todas las personas que han participado
(en la fiesta del afo 2003 asistieron 1500 personas). Ese dia, se organizan presentaciones de artis-

tas y se sortean premios para los nifios y nifias.
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Provecto Felicidage

3. Evolucién: El Proyecto Felicidade comenzé en el primer semestre de 2001 en la ciudad de
Sdo Paulo, con la intervencién de varios profesionales de la salud (médicos, enfermeras, técnicas
de enfermerfa, psicologos, estudiantes, etc.) y varios sectores del empresariado y de la sociedad. El
Proyecto Felicidade se cre6 para atender a una franja de la poblacion que suele ser muy vulnerable.
La propuesta, por la naturaleza misma de sus destinatarios, se diferencia de las acciones habituales
de varias agencias e instituciones ptblicas. Los nifios y nifias con cdncer y sus respectivas familias
han tenido que modificar radicalmente su rutina de vida en funcién de los extensos y penosos
periodos de tratamiento. Desde el diagndstico hasta los procedimientos iniciales de tratamiento,
asi como la lucha por la vida que emprenden las familias, los nifios y profesionales de la salud invo-
lucrados, contradicen todos los argumentos tradicionales que justifican un proyecto social conven-
cional, porque en lo que se refiere a la idealizacién del proyecto, no se puede aplicar directamente

a su “objeto” el concepto de sostenibilidad.

NUMERO DE PARTICIPANTES EN EL PROYECTO

2001 — 664 (24 semanas)
2002 — 1250 (37 semanas)
2003 - 1308 (38 semanas)

2004 - 1176 (31 semanas)

4. Desafios y objetivos: El desafio y el objetivo del Proyecto Felicidade es el de promover una
sonrisa en el rostro de los nifios y nifias y renovar sus energias para combatir el cdncer, ofrecién-
doles calidad de vida y, en la medida de lo posible, una mayor supervivencia (hecho basado en
pruebas empiricas). Pese a que es dificil cuantificar el éxito, el Proyecto Felicidade trabaja con una
posibilidad muy alta de lograrlo, basdndose en testimonios de los médicos, del personal sanitario,
del nifio y de la familia. El gran mérito, no obstante, reside en la valorizacién de la vida para que,

incluso ante la peor de las hipétesis, sea posible sofiar con nuevas perspectivas.

Pero los objetivos no terminan aqui. Ademds de la felicidad del nifio y de la familia, el propio
equipo del Proyecto Felicidade se beneficia del resultado: gracias a la intensa convivencia que
mantienen con los nifios y las familias, pueden experimentar lecciones tnicas de esperanza y valor,

lo que tiene una influencia positiva en sus modos de pensar y vivir.

Dado que deben responder frecuentemente a preguntas sobre oncologia y estdn inmersos en el tema,
los voluntarios reciben una orientacién general sobre informacion y estudios sobre el cancer que se

realizan en la actualidad. Estos son, entonces, los objetivos generales del Proyecto Felicidade:

» Contribuir a la diseminacién del concepto de solidaridad social.
» Insistir en la necesidad de crear nuevas politicas ptblicas para la poblacion escogida como

meta.



» Sensibilizar a los profesionales de la salud sobre la importancia de humanizar el trata-
miento dirigido.

» Mostrar la realidad de los nifios y nifias que padecen cdncer.

» Eliminar prejuicios e ideas equivocadas que puede tener la sociedad en relacién con el

cancer infantil.

5. Conclusién: La lucha contra el cancer, enfermedad de gran complejidad, requiere -ademés
del diagnéstico precoz y de los avances del tratamiento- un cuidado especial de apoyo al nifio y
a sus familiares, quienes estdn profundamente agobiados. Por eso creemos que las fuertes dosis
de dnimo, alegria, bienestar y carifio que se brinda a los nifos, nifias y a sus familiares, ayudan a

mejorar la salud y la calidad de vida del menor enfermo y a reforzar la adhesién al tratamiento.

Anexo

Experiencias con técnicas innovadoras en apoyo a los nifios con cdncer y sus familias:
Informe sobre los enfermos del ITACI tras su paso por el Proyecto Felicidade
Dr. Vicente Odone Filho*

“Desde el aiio 2001 hemos estado trabajando con el Proyecto Felicidade y la experiencia ha sido

altamente positiva para los nifios, sus familias, el equipo de salud y los resultados clinicos.”

Epidemiologia del céncer en Brasil

En Brasil, se registran 900.000 casos nuevos de cdncer por afio. De ellos, 6.500 (1%) son nifios.
El cdncer tiene grandes variaciones en relacion a la situacion geogrifica y étnica

India = 6,8/ 100.000 nifios

Israel = 30,6 / 100.000 nifios

* Oncopediatra del Hospital Sirio Libanés y Jefe del Departamento de Ontologfa Pedidtrica del Instituto Infantil del
Hospital de Clinicas (ITACI).
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Provecto Felicidage

Causas de mortalidad entre 5 y 19 afios en Brasil, 1995

FIG. 1
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EXTERNAS INDEFINIDAS NEOPLASIAS  AP. RESP. INFEC/PAR AP. CIRC.

Nifios con cancer atendidos en el Instituto del Nifio del Hospital de Clinicas de la FMUSP
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Desde su inicio en 2001, han participado 250 familias en el Proyecto Felicidade
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El Proyecto Felicidade aporta al proceso de curacion y calidad de vida en todas sus etapas:
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Informe sobre el desarrollo de los
nifios que participaron en las clases
de arte del Proyecto Felicidade

Despertar a vocacion artistica en los nifos y sus familiares

Fernanda Valadares*

Gémo comenzamos

Los nifios llegan al Proyecto Felicidade con su propio equipaje. Algunos vienen con pequefas
mochilas, otros estdn en tratamiento y no pueden cargar nada; hay nifios que desconfian de esa
felicidad prometida. Los mayores concurren para hacer alguna actividad; los mds pequefios lo

reciben todo con los brazos abiertos.

Cada nifio es tnico y tiene su propia historia que contar. Todos ellos tienen algo que decir, y la
mayoria de las veces las palabras no alcanzan. Es como si no lograran corresponderse con los sen-
timientos. Entonces, surge un color, una hoja de papel en blanco que poco a poco se rellena: una

forma, un animal pequefio, un cuento de hadas que pasa a formar parte de sus vidas.

El trabajo

Nifios de 5 a 8 afios
La idea principal es que los nifios puedan expresarse. Hacen lo que quieren hacer, y después de
darles algunas indicaciones, perciben poco a poco cémo consiguen hacer cosas increibles solos, o

con una pequena ayuda.
Algunas actividades
P  Miscaras: el motivo lo escogen ellos y las confeccionamos juntos (los personajes de dibu-

jos animados se buscan en Internet para copiar el modelo). Aqui, la idea es que ellos

lleven a casa algo mds que un juguete... y un juguete muy especial, pues jellos mismos lo

* Artista pldstica, Proyecto Felicidade
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Provecto Felicidage

hicieron! También se usan historias que permiten crear relatos: a partir de una historia
narrada en la biblioteca fabricamos los personajes: los peces de arcilla o las marionetas
del Chapulin Colorado. Tener acceso a la literatura reconforta a los nifios, les permite
viajar a reinos lejanos y protagonizar aventuras increfbles.

» Animales fantdsticos: los nifios inventan el “animal m4s fantastico del mundo”; primero lo
dibujan y después lo hacen en papel maché, que permite obtener muy buenos resultados

finales. En ese momento, la creatividad es intensa.

Los nifios mayores

Con los adolescentes el trabajo se propone otra meta. No solamente interesa hacer algo artistico,
sino que se da gran importancia a la técnica empleada y al resultado final. En uno de los talleres
les presenté algunos artistas valiéndome de libros (Van Gogh, Lasar Segall). Primero nos fijamos
en los artistas, cudndo y cémo vivieron, sus obras. Y hubo una sorpresa: el artista no es aquel que
impone reglas, sino jel que las rompe! Cuando nos vemos a nosotros mismos vamos pensando y
percibiendo lo que desearfamos pintar, e ingresamos a un universo de descubrimientos: formas,
colores, texturas. Vemos que las cosas no necesitan ser de determinada forma, sino que el artista
puede crearlas de la manera que quiere, piensa o siente. Y cuando la obra se propone esta meta,
el resultado tiene autenticidad y belleza. Con el modelado en arcilla comenzamos a percibir que
los cuerpos humanos tienen volumen, y lograr que las figuras se mantengan en pie es todo un

desafio.

Los nifios saben que estaré aqui y que juntos haremos algo. En nuestro taller no hay verdadero o
falso, porque nuestra vida no estd hecha de dias verdaderos o falsos, sino de dias que se suman,
de cosas que realizamos y de experiencias que siempre nos ayudan a crecer. Una sola sonrisa o
un suspiro de satisfaccién al terminar una obra, habra sido un cambio importante. Juntos vamos
descubriendo nuevas formas de expresion y manifestamos sentimientos pequefios o grandes, que

por la fuerza de las circunstancias estaban guardados en el fondo de un cajon.

Comentarios desde la experiencia de tener una sede propia y adecuada

En 2005 se inauguré la nueva sede del Proyecto Felicidade, un dmbito perfecto para realizar
labores artisticas con los nifios que hubieran participado anteriormente. La edad, el nivel y los
intereses de los nifios eran distintos. Estos factores aumentaban la dificultad que supone ensefiar
artes plédsticas a un grupo tan heterogéneo, en el que no necesariamente hay interés por aprender

técnicas artisticas.



El grupo inicial se subdividié por edades en dos grupos: los mds pequefios y los mayorcitos. Con los
primeros se realizaron actividades en las que predominaban los juegos, y con los mayores el trabajo

estaba fundamentalmente orientado hacia las técnicas artisticas y sus resultados.

El grupo experiment6 grandes cambios a lo largo de un afio de trabajo. La mayorfa manifest6
un interés creciente en las actividades, y la calidad de la produccién artistica fue aumentando
notoriamente; ademads, los nifios que participaron con mds periodicidad fueron los que mejor se

integraron.

Contar con esta sede para el proyecto ha influido enormemente en la vida de estas familias y ha
sido una gran oportunidad para que pudieran recomenzar sus vidas. En lo personal, como profe-
sora de arte no tengo forma de expresar el cambio que estos nifios han obrado en mi, pues me

ensefian a luchar y superar los mayores obstéculos con una sonrisa, como un juego.
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Apoyo nutricional a los nifios con cancer

llana Elman*

Se considera cdncer de la infancia a toda neoplasia maligna que afecta a individuos menores de
15 afos (Teixeira et al., 2000). La poblacién infantil que padece cdncer tiene, en general, una baja
ingesta caldrica y proteinica, por lo que presenta una alta incidencia de desnutricién (Pino et al.
1997).

El estado nutricional es fundamental en esta poblacién de pacientes. En consecuencia, la recupe-
racion del estado nutricional o su mantenimiento se encuentra entre los principales objetivos de la
dietoterapia en oncologia; asimismo, estas metas incluyen proporcionar una mejor calidad de vida

al nifio, teniendo en cuenta la susceptibilidad de estos pacientes a diferentes enfermedades.

Mediante la colaboracién de un nutricionista, el Proyecto Felicidade proporciona a los responsa-
bles de los nifios que padecen cdncer, informacién y asesoramiento que les permitan ayudar a estos
nifos durante el tratamiento antineopldsico. Semanalmente se ofrece asesoramiento nutricional
sobre diferentes temas, como la importancia del régimen alimentario en la infancia (lactancia
materna, incorporaciéon de alimentos al régimen alimentario, grupos de alimentos y sus funcio-
nes, fuentes de alimentos y alimentos de reemplazo); las alteraciones del gusto a causa del trata-
miento (efectos de la quimioterapia y radioterapia sobre la alimentacion del enfermo, preferencias
y rechazo de alimentos); informacién de apoyo (orientacién nutricional, gufas alimentarias); eva-
luacién nutricional (estado nutricional y aumento de peso, seguimiento y control); conceptos de
higiene en relacién con los alimentos (contaminacion de los alimentos, medidas de higiene para los
alimentos destinados a enfermos inmunodeprimidos e higiene personal); apoyo familiar (fomentar
la plena conciencia de la responsabilidad que compete a quien tiene a su cargo el cuidado del nifio

enfermo).

Toda la informacién se transmite en lenguaje sencillo mediante recursos visuales y did4cticos que
facilitan la comprensién. Se proporciona informacién y recetas impresas, y se ofrece un espacio

abierto para plantear y esclarecer las dudas.

El Proyecto Felicidade, asistido por un equipo profesional interdisciplinario, tiene una funcién
fundamental para la poblacién que atiende. Ademds, organiza excelentes paseos, ayuda a la familia
y facilita el acceso a informacién importante, colaborando asi con una mejor la calidad de vida,

tanto de los nifios como de sus familiares.

* Nutricionista y profesora de Salud Publica de la Facultad de Salud Publica de la USP Ttaci (Instituto para el Trata-
miento del Cancer Infantil) del Ier/HC/FMUSP.
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Apoyo nutricional a los nifios con cancer

ANEX0

Los requisitos nutritivos para un nifio con cancer

Una buena nutricion es fundamental para un nifio que se encuentra bajo tratamiento de cancer. Generalmente, los nifios que
padecen esta enfermedad no tienen demasiado apetito, lo que puede deberse al entorno del hospital, a los efectos secun-
darios de la quimioterapia o la radiacidn, a depresion, a cambios registrados en las células de la boca que pueden ocasionar
alteraciones en el gusto de los alimentos, a efectos secundarios que derivan de los medicamentos, a la inadecuada absorcion
de calorias y a estados de vémitos y diarrea.

Por esta razon, hay que prestar especial importancia a una buena alimentacion durante esta etapa, especialmente porque una
dieta adecuada puede permitir que el nifio tolere mejor la quimioterapia o la radiacion y experimente una menor cantidad de
efectos secundarios, se cure, crezca y se desarrolle y mejore su calidad de vida.

Los nifios que padecen cancer tienen una mayor necesidad de ingerir calorias y proteinas necesarias para el crecimiento

y para ayudar al organismo en el proceso de sanacidn. Si el menor no logra ingerir las calorias y proteinas necesarias, el
médico o el nutricionista le sugerirdn que le ofrezca alimentos con alto contenido caldrico y proteico, como huevos, leche,
mantequilla de mani y queso. En algunas ocasiones y aunque se trate de alimentos con alto contenido caldrico y proteico, los
nifios con cancer pueden no tener deseos de comer. En ese caso, es posible que se deba recurrir a la alimentacion por sonda
a fin de ayudar al nifio a nutrirse adecuadamente y evitar asi un cuadro de desnutricion.

Ocurre también que nifios y nifias en estas condiciones necesitan de nutricion parenteral total (total parenteral nutrition,
TPN) para complementar sus necesidades nutritivas. La TPN es una mezcla especial de glucosa, proteina, grasa, vitaminas

y minerales que se administra por via endovenosa (IV). Muchas personas han denominado este procedimiento “alimentacion
endovenosa”. La TPN proporciona al nifio los nutrientes necesarios cuando es incapaz de ingerirlos o absorberlos directamen-
te de los alimentos. La solucion de TPN se administra continuamente durante varias horas del dia.

Poco apetito:
m Intente ofrecerle colaciones (bocados entre comidas) y comidas menos abundantes, pero con mayor frecuencia.
m Intente cambiar el horario, el lugar y el entorno de las comidas.
m Permita que el nifio contribuya con las compras y la preparacion de las comidas.
m Ofrézcale comidas y colaciones con alto contenido caldrico y proteico.
m Evite obligar al nifio a que coma; esto puede hacer que el apetito de su hijo empeore ain mas.
m Transforme el horario de las comidas en un momento de felicidad.
Llagas en la boca:
m Utilice alimentos blandos, faciles de masticar.
m Evite alimentos que puedan irritar la boca, incluidos los siguientes:
O Frutas o jugos citricos (naranja, mandarina, pomelo).
O Alimentos picantes o salados.
O Alimentos asperos, secos y de textura gruesa (vegetales crudos, galletas saladas, tostadas).
m Corte los alimentos en trozos pequefios.
m Sirva los alimentos frios 0 a temperatura ambiente; los alimentos calientes pueden irritar la boca y la garganta.
m Utilice una licuadora para que los alimentos sean mas suaves y faciles de masticar.
m Agregue cremas y salsas a los alimentos para que resulten mas faciles de tragar.

Cambios gustativos:

Ofrezca al nifio alimentos salados o sazonados.

Utilice condimentos saborizados en los alimentos.

Marine las carnes en jugos de frutas.

Intente servir los alimentos a diferentes temperaturas.

Ofrezca a su hijo alimentos que sean atractivos y huelan bien.
Mantenga la boca de su hijo limpia, enjuagandola y cepillandola.




Los requisitos nutritivos para un nifio con cancer (continda de pag 44)

Sequedad bucal:

Ofrézcale dulces dures, chupetines o goma de mascar.

Seleccione alimentos mas blandos, que sean mas faciles de tragar.
Mantenga los labios de su hijo humectados con crema labial.
Ofrézcale sorbos de agua pequeios, pero frecuentes.

Escoja alimentos que contengan mucho liquido.

Nauseas y vomitos:

Seleccione alimentos faciles de digerir, tales como liquidos transparentes, gelatina, tostadas, arroz, cereales secos y
galletas saladas.

Evite alimentos fritos, grasosos, demasiado dulces, picantes, calientes o muy saborizados.

Ofrezca al nifio comidas poco abundantes, pero con mayor frecuencia.

Ofrézcale sorbos de agua, jugos, bebidas isotdnicas u otras bebidas durante todo el dia.

Diarrea:

Evite los alimentos con alto contenido de fibras, incluidos los siguientes:

O Nueces y semillas.

O Granos integrales.

O Frijoles y chicharos secos.

O Frutas y vegetales crudos.

Intente restringir los alimentos grasosos o fritos.

Ofrezca al nifio liquidos y comidas poco abundantes, aunque frecuentes durante todo el dia.
Restrinja la cantidad de leche o de productos lacteos si su hijo presenta intolerancia a la lactosa.
Ofrézcale gran cantidad de liquidos durante todo el dia.

Estreiiimiento:

Incluya alimentos con alto contenido de fibras, incluidos los siguientes:

Panes integrales y cereales.

Frutas y vegetales crudos.

Pasas y ciruelas.

Ofrezca al nifio gran cantidad de liguidos. Los liquidos calientes a veces resultan muy dtiles.
No quite la piel de los vegetales al cocinarlos.

Agregue salvado o germen de trigo a alimentos tales como guisos, cereales o panes caseros.
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Fuente: Yale Medical Group. The physicians of Yale University. www.ymghealthinfo.org







La importancia de la salud bucal en los
NiN0S y ninas con cancer

Flavia Gamhaji*

Los problemas de salud bucal afectan las funciones de masticacién y deglucién y producen focos
infecciosos e inflamaciones que provocan altos niveles de dolor. Estos problemas son considerados
un riesgo en pacientes con cancer y en tratamiento de quimioterapia o radioterapia. Por esta razén,
el cardcter integral del Proyecto Felicidade contempla apoyo odontolégico que, ademds de curar y

prevenir, demuestra a los nifios y su familia lo importante de la salud bucal.

Principales aspectos a considerar en el programa:

Cuidados basicos en todo nifio

» Higiene bucal: cepillado de los dientes: Se utilizan estrategias ltidicas para desarrollar
hébitos de higiene bucal y evitar la aparicién de caries, sin duda la infeccién més frecuente
en la infancia.

» Dieta: se educa en torno al consumo restringido de azticar y de cémo aumentar el con-
sumo de frutas y verduras.

»  Uso de fldor tépico: principalmente en dreas donde el agua potable no estd fluorada.

» Uso de dentifricos y soluciones para enjuague bucal: se pone énfasis en su uso diario y

adecuado, conjuntamente con el cepillado.

Nifios con cdncer

Los nifios y nifias con cdncer deben estar protegidos de infecciones que pueden complicar su situa-

cién basal, especialmente de problemas comunes, como las caries y la enfermedad periodontal.

El tratamiento contra el cdncer provoca un debilitamiento fisico y psicolégico que hace al nifio mds
susceptible, y una infeccién dental -que en un nifio sano es de resolucién simple- representa un
riesgo de septicemia para el nifio con cdncer, que se ve acrecentado si el menor estd con quimiote-

rapia, corticoterapia u otro tratamiento que afecte su sistema inmunolégico.

* Odontopediatra, Proyecto Felicidade
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Ademds de las caries, son frecuentes las lesiones herpéticas y tlceras, entre otras que son sus-
ceptibles de sobreinfectarse. Todas las medidas que se aplican a un nifio y nifia sanos deben ser

rigurosamente aplicadas en un nifio con céncer.

Tratamiento con radioterapia

La radioterapia de cabeza y cuello produce como principal consecuencia la xerostomia, que afecta
las glandulas salivales y reduce y cambia las caracteristicas de la saliva favoreciendo la produccién
de lesiones y de infecciones.

Tarea del cirujano dentista

Debe formar parte de un equipo multidisciplinario ya que las medidas terapéuticas deben ser

discutidas con el resto de los profesionales que atienden al nifio. Lo especifico es hacer:

» Evaluacion y diagnéstico periédico con el objetivo de evitar infecciones.
P Tratar antes, durante y después del tratamiento contra el cdncer, para eliminar focos

infecciosos e higienizar la boca.

La salud bucal de los niiios con cancer: antes, durante y después

La boca constituye en ocasiones un importante foco de complicaciones en los pacientes pediatricos sometidos a tratamiento
oncoldgico. No solo en los que sufren de tumores en la cabeza o el cuello, sino también en pacientes bajo tratamiento por
tumores a distancia. Practicamente todos los nifios a los que se administra radioterapia a nivel de la cabeza y el cuello de-
sarrollan complicaciones en la boca. Cerca del 50% de los tratados con quimioterapia sufren también complicaciones orales.
Estos problemas bucales afectan la capacidad de los nifios para alimentarse, hablar y controlar la salivacion, y pueden ser
responsables de problemas importantes y persistentes.

La quimioterapia y la radioterapia del tratamiento oncoldgico infantil pueden producir en ocasiones malformaciones dentales
que pueden ser prevenidas. Es importante resaltar que muchos de los problemas orales asociados al tratamiento del cancer
en nifios pueden prevenirse o disminuirse mediante cuidados apropiados previos y técnicas preventivas adecuadas durante y
después del tratamiento.

Antes de iniciar la terapia

m Realizacion de una exploracion oral minuciosa previa al tratamiento oncoldgico. Deben realizarse RX de aleta de mordida
(inicial y cada 6 meses) en denticion temporal con puntos de contacto establecidos, en denticion mixta, asi como en la
denticidn definitiva con puntos de contacto establecidos.

m Realizacion de los tratamientos odontoldgicos que requiera el paciente, asi como la eliminacion de superficies irritantes,
bordes afilados de restauraciones, dientes fracturados y aparatologia de ortodoncia.

O Adiestramiento, tanto de los nifios como de los padres, sobre la prevencion de las caries dentales. Es importante que,
especialmente durante la terapia, el nifio coma pocos alimentos y bebidas con exceso de aziicar. No solo debe comer




La salud bucal de los niiios con cancer: antes, durante y después (continda de pag 48)

menos dulces, especialmente aquellos que se puedan adherir a sus dientes, sino que debe hacerlo menos veces al dia.
Si come dulces, lo mejor es que lo haga como postre. Si tiene hambre entre las comidas, es preferible que coma frutos
secos, frutas, verduras, leche y zumos naturales.

m Enseiiar al nifio a que debe realizarse un correcto cepillado bucal 3 veces al dia (después de cada comida principal) con
un cepillo suave y pasta dental con flaor. Deben tener cuidado de no tragar la pasta al enjuagarse. Los padres debes
supervisar y ayudar o incluso realizar ellos mismos los cepillados. Los enjugadores con fliior, al igual que las pastas
fluoradas, son importantes ya que ayudan a prevenir la caries. El nifio puede enjuagarse tres veces al dia, después de cada
cepillado, con un taponcito o cucharada de colutorio, manteniéndolo en la boca durante un minuto.

Durante la terapia

m Continuar con las medidas preventivas.
m Si es muy necesario, realizacion de los tratamientos odontoldgicos que quedaron pendientes en la fase anterior.
m Exploracion oral cada 3 meses.

Después de la terapia

Continuar con el control de la higiene oral y practicar medidas preventivas para evitar la aparicion de caries.

Realizacion de los tratamientos odontoldgicos que requiera el paciente con absoluta normalidad.

Continuar con la aplicacion profesional de flior.

Realizacion de una ortopantomografia a los pacientes que han recibido QT y/o RT craneal y/o cervical antes de los 10
afios de edad, una vez completado el desarrollo de la denticién definitiva (12-14 afios), para determinar la presencia y
grado de las alteraciones del desarrollo dental. Los pacientes deben ser informados de los hallazgos y se debe establecer
un programa de cuidados orales para tratar de evitar la pérdida prematura de los dientes por enfermedad periodontal u
otras causas.

Aspectos relacionados con la quimioterapia

El trauma gingival debe ser minimizado durante los periodos de plaguetopenia. El paciente debe utilizar clorhexidina
(colutorio o gel), y mantener una correcta higiene oral. También utilizar cepillos dentales suaves y rascadores linguales que
remueven los restos de comida sin producir trauma. Durante la quimioterapia se realizaran los tratamientos odontoldgicos
que quedaron pendientes, siempre que el nifio se encuentre en situacion hematoldgica estable. Debe consultarse con el
oncologo cudl es el periodo més apropiado para realizar el tratamiento. Si es absolutamente necesario, se deben realizar las
extracciones dentarias de la manera menos traumatica posible, evitando la anestesia troncular y bajo profilaxis antibiética, si
se considera necesario.

Aspectos relacionados con la radioterapia

Aplicacion de flior mediante gel en cubetas. Se recomienda la utilizacion de fluoruro sédico al 1% neutro, aplicado mediante
cubetas individuales fabricadas en material flexible, que deben extenderse 3 mm. por debajo del margen gingival. Después de
una higiene oral meticulosa, se debe aplicar la cubeta con flGor durante 5-10 minutos cada 2 dias, preferiblemente antes de
acostarse. Una vez retiradas las cubetas no debe comer, beber ni enjuagarse durante los 30 minutos siguientes. Si el paciente
no soporta la cubeta puede aplicarse el flior con el cepillo, siguiendo la misma pauta. Las fluorizaciones con cubetas deben
mantenerse mientras exista reduccion del flujo salival. Una vez restablecido el flujo salival, se aplicara flGor cada 6 meses en
la consulta. En los pacientes menores de 10 afios de edad que vayan a recibir radioterapia craneal y/o cervical, debera valo-
rarse la posibilidad de confeccionar una cubeta de plomo para la proteccion de los dientes en desarrollo. Cuando se requieran
exodoncias post-radiacion, deben realizarse solo las absolutamente necesarias. A pesar de que no hay casos descritos de
osteorradionecrosis en nifios, se debe evitar las exodoncias, si se puede, entre los 2 primeros meses y el afio post-radiacion.

Fuente: Aspanovas. Asociacién de Padres de Nijios con Cdncer. www.aspanovasbizkaia.org
Yale Medical Group. The physicians of Yale University. www.ymghealthinfo.org
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La Experiencia del Hospital Infantil Joana de
Gusmdo, Floriandpolis, Santa Catarina

Denise Bousfield da Silva*

El Hospital Infantil Joana de Gusmao constituye un centro de referencia en las diversas especia-
lidades pedidtricas para el Estado de Santa Catarina. La misién del Hospital es prestar atencién
preventiva, curativa y social a nifos y adolescentes, de acuerdo con los principios éticos, bioéti-
cos y de humanizacién, asi como formar y capacitar recursos humanos, ademas de incentivar la

investigacion.

En esta instituciéon publica estatal se llevan a cabo actividades de ensefianza por medio de pro-
gramas integrales de residencia médica en pediatria, neonatologia, terapia intensiva pedidtrica y
cirugia pedidtrica, ademds de programas complementarios en anestesiologfa, radiologia, cardiologia,
neurologfa y ortopedia. El hospital constituye también un campo de capacitacién o fase curricular y
extracurricular en las dreas de medicina, enfermerfa, psicologia, fisioterapia, pedagogia, educacion

fisica y otras dreas afines.

Para ampliar la atencién a la comunidad, el Hospital lleva a cabo programas de promocion de la salud
entre nifios y adolescentes, asi como de prevencién de las enfermedades predominantes, mediante
el establecimiento de asociaciones entre entidades gubernamentales y no gubernamentales. Cabe
sefialar que la primera asociacién comunitaria se realizé con la Asociacién de Voluntarios de la

Salud, con miras a contar con apoyo afectivo y financiero (forma alternativa de financiamiento).

En 2004, el Hospital recibié del Ministerio de Salud el premio Fernando Figueira por excelencia
en la atencién pedidtrica humanizada en la region sur del pais. Actualmente, el personal del hos-
pital se compone de 856 empleados; en la superficie de 22.000 m2 se encuentran distribuidas las
unidades ambulatorias, de emergencia y de internacion en las diversas especialidades pedidtricas.
Durante ese afio se realizaron 94.147 consultas en la unidad de emergenciay 61.772 en la unidad
ambulatoria; se registraron 7.786 internaciones y 5.158 cirugias. Hoy dfa, el hospital cuenta con

153 camas para internacion.

El Hospital Infantil Joana de Gusmao es el centro de referencia de Santa Catarina para la atencién
de nifios y adolescentes con cdncer; mensualmente se realizan, por término medio, 361 consultas

ambulatorias y 1.138 quimioterapias.

* Profesora de la Universidad Federal de Santa Catarina. Oncohematdéloga y coordinadora del Registro Hospitalario de
Cancer del Hospital Infantil Joana de Gusmao.

=T
(=)
—]
=T
el
—
=T
—
(e
(—]
—
=T
o=
=
[
[—
—
(—)
—
—
(—)
o=
o
=T
=)
[
(—]
—
[T
>
(—]
—]
—
=T
co
=T
—
=T
o=
=T
o
c2
=T
(=)
=a
p—]
—
<]
=T
o
=
(=)
]
[




[
[—]
=T
[—]
o
pum—r
[
[
o
—_
(=)
[
>
(—)
o=
o-
[~
[}
pu—r}
pu—r
=T
—_
[
=
o=
(—]
(s
—

Hospital Infantil Joana de Gusmao

En 2002 se implanto oficialmente en el Hospital el primer Registro Hospitalario de Cancer Pedia-
trico de Santa Catarina. La escasez de registros de cdncer en nifios y adolescentes en el Brasil y
la implantacion del primer registro hospitalario pediatrico en Santa Catarina, justifican su estudio
en el Estado de Santa Catarina, con miras al establecimiento de estrategias de prevencion e inter-

vencion.

En el diagnéstico del cancer pedidtrico, los estudios analiticos de una institucién no cumplen
una funcién esencial como método auxiliar ttil, ya que en este grupo de edad el cdncer es una
enfermedad rara. Por otra parte, la epidemiologfa descriptiva desempefia una funcién importante,
teniendo en cuenta que en este contexto es fundamental considerar los datos disponibles sobre la
ocurrencia, la mortalidad y la supervivencia, para analizar con detalle la magnitud del problema

del cdncer en el grupo de edad pedistrico.

Por lo tanto, es necesario generar datos epidemiolégicos confiables y de calidad para la planifica-
cién de programas cuyo objetivo sea mejorar la atencién médica prestada a los enfermos con neo-
plasias malignas. También es fundamental realizar investigaciones para verificar las asociaciones
en relacién con el cdncer pedidtrico, asi como estudios analiticos multicéntricos que permitan

identificar los factores de riesgo.

Los objetivos del Registro Hospitalario de Céncer del Hospital Infantil Joana de Gusmio consis-
tieron en describir la evolucién temporal de la ocurrencia de casos nuevos de neoplasias malignas
primarias en nifios y adolescentes hasta la edad de 14 afos, cumplidos en el periodo de 1999 a
2003; verificar la ocurrencia de casos nuevos y la mortalidad de los nifios y adolescentes con can-
cer en relacion con el sexo, edad, raza, procedenciay extension clinica de la enfermedad; explorar
la asociacion de la ocurrencia de casos nuevos y de la mortalidad de estos nifios y adolescentes
en relacién con las variables demograficas propuestas, la extension clinica de la enfermedad y el

estatus vital.

El presente estudio de observacion, descriptivo y longitudinal, se realiz6 en nifios y adolescentes
hasta la edad de 14 afios cumplidos, procedentes de Santa Catarina y con diagnéstico de neoplasia
maligna primaria. Los nifios y adolescentes con casos nuevos de cancer fueron atendidos en el
ambulatorio de referencia regional y registrados segtin la Clasificacién Internacional del Cancer
en la Infancia. Se aplicé el andlisis de correspondencia multiple para evaluar las variables categé-

ricas.

Se registraron 410 casos nuevos de cdncer entre 1999 y 2003. El cdncer ocurrié con mayor fre-
cuencia entre los escolares (39,7%) y los nifios y adolescentes de sexo masculino (57,8%). La
casuistica analizada se compuso de 395 (96,3%) nifios y adolescentes de color blanco, 3 (1,3%) de

color negro, 1 (0,2%) de color amarilloy 11 (2,7%) de color pardo. Predominaron los pacientes pro-



cedentes de la region del valle de Itajaf (29,8%) y la leucemia fue el cancer mds frecuente (39,8%).
La enfermedad no localizada en el momento del diagnéstico ocurrié en 51,2%. Fallecieron 44,1%
de los pacientes con enfermedad no localizada y 6,6% de los pacientes con enfermedad localizada,
lo cual refuerza la importancia del diagnéstico precoz. Al término del estudio, 71,5% de los nifios
y adolescentes estaban vivos. Se observé una asociacién directa entre la enfermedad localizada,
el estar vivo y ser escolar adolescente de sexo femenino; y entre la enfermedad no localizada, la

mortalidad y ser preescolar de sexo masculino.

La Direccion y el Servicio de Oncologia Pedidtrica del Hospital Infantil Joana de Gusmio®, pre-
ocupada por propiciar la atencion integral y humanizada del enfermo con cancer, han establecido
varias asociaciones comunitarias y desde 2002 también participa en el Proyecto Felicidade. Via-
jaron a San Pablo ocho nifios y adolescentes, con sus respectivos cuidadores responsables, para
participar en el referido proyecto, cuyo objetivo es rescatar la autoestima por medio de la diversion

y la alegria, animando e incentivando a los nifios a seguir luchando para combatir la enfermedad.

* La unidad de Oncohematologia del Hospital Infantil Joana de Gusmao recibi6 el Primer Premio Nacional Fernando
Figueira de Humanizacién Hospitalaria, otorgado por el Ministerio de Salud de Recife, en diciembre de 2004.
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La experiencia de Floriandpolis en una visian
integral de la salud infantil

*

Manoel Américo Barros Filho

La Secretaria de Salud de Florianépolis ha abordado el tema de salud y desarrollo de la infancia,
poniendo en primer plano una gestién eficaz y eficiente en pro de las personas y principalmente de

los nifios.

Los ejes fundamentales de la gestidn de salud a nivel del municipio son:

Poblacién objetivo: nifios y nifias
Salud

Educacién
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Desarrollo social

Mortalidad infantil en Floriandpolis 1991 a 1996

I

COEFICIENTE DE MORTALIDAD INFANTIL

15,70

1991 1992 1993 1994 1995 1996

* Secretarfa Municipal de Salud de Florianépolis.




L2 experiencia de Florianapolis

Evolucidn de recursos para salud

37.900.000,00

28.300.000,00
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12.168.286,66
10.541.871,31
8.437.898,32

6.521.581,98 10.312.721,62
8.659.942,78
6.850.614,32
4.529.416,20
2376514.67 : : : : : : .
1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004
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Antecedentes relativos a la salud de la poblacion:
¢Gomo hacer la diferencia para una gestion eficaz y eficiente?

Lo primero es hacer explicita una decisién politica de cambio, lo cual, en nuestro caso, ha reque-
rido desarrollar oficinas territoriales que tengan indicadores disponibles y diagnéstico de situacion

de salud vigente y participativa.

La constitucién de alianzas estratégicas con todos los sectores del desarrollo publico y privado se

ha constituido en un hecho fundamental.

La carta de navegacion del municipio en este estilo de gestion se ha construido a través de la cons-
titucién de grupos técnicos multidisciplinarios e interinstitucionales, que desarrollan protocolos

que permiten operacionalizar las ideas con estdndares de calidad.

Operacionalizacidn de estrategias

Protocolo de atencién a gestantes: este protocolo da cuenta de los elementos minimos a ser
ejecutados en el control prenatal, que incluyen promocién de salud, prevencién y deteccién precoz

de problemas.




Garantia de un minimo de 6 consultas prenatales con dia y hora establecidos.
Garantfa de exdmenes laboratorio basicos.

Garantia de exdmenes de ultrasonografia, alrededor de la semana 20 de gestacion.

v v Vv WV

Participacién en grupos de gestantes para desarrollar estrategias educativas y generar

redes de apoyo.

» Consulta pedidtrica prenatal en torno a la semana 34 de gestacion, lo cual permite la
continuidad y enfoque de ciclo de vida.

» Garantia de tratamiento odontolégico para gestantes.

» Busca activa para las gestantes que no van a control.

Protocolos de atencion en menores de 6 afios: el menor de 6 afios recibe atencién integral
con enfoque de familia. Las principales actividades protocolizadas y sujetas a monitoreo y evalua-

cion son:

» Distribucién de un kit al momento del alta hospitalaria que contiene: diploma de ciuda-
dano, carné de salud, material para curar el cordén umbilical, termémetro, crema para
coceduras, glicerina, folletos educativos y foto del recién nacido.

» Programacion de la consulta neonatal precoz entre 0-7 meses.
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» Programacion de consultas conforme al calendario de la Sociedad Brasileira de Pediatria,
para acompafiamiento de crecimiento y desarrollo, con dia y hora establecidos, para nifios
de 0 a 6 afios de edad.

» Referencia de nifos en riesgo a servicios especializados a través de un mecanismo efec-

tivo de referencia y contrarreferencia.

Seguridad nutricional hasta los 6 afios.

Consulta y tratamiento odontolégico a partir de los 30 dias de vida y hasta los 6 afios.

Busqueda activa de nifios que faltan a control.

v v Vv Vv

Implantacion del uso de carné del Municipio de Florianépolis para edades que fluctdan
entre los 0y 19 afios.

» Implementacién de consultas especializadas en pediatria, como neonatologia, ortopedia,
neumonologia, dermatologia, gastroenterologia, neurologia, genética, cirugfa pediatrica,
endocrinologia, cardiologfa, nutricién y otorrinolaringologfa.

Protocolo de atencién a puérperas.

Programacion de la consulta, entre el séptimo y décimo dia de posparto.

Programacién de segunda consulta de puerperio.

Consulta a los 45 dias de posparto con un ginecélogo.

v v Vv Vv Vv

Garantia de asistencia a planificacién familiar.




L4 experiencia de Florianapolis

=]
= Sl Indicadores de resultados que podemos mostrar hoy dia después de haber implementado las medidas
() = . i~
= ==l anteriores en la madre y el nifio
=
[ —
= COBERTURA DE POBLACION
= 100,00%
(-
o.
o 90,00% 1 COEFICIENTE DE
El 80,00% 4 MORTALIDAD INFANTIL
= 70,00% -
= 60,00%
= 60,00% A >
= so,(V
50,00% A
40,00%
40,00%
30,00% A
20,00% -
10,00% -
0,00%
1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004
» Nimero total de nacimientos en la red puiblica 78%.
P 100% de cobertura de vacunas.
» 100% de investigacion y auditoria de muertes infantiles.
» Lactancia materna en aumento.

Lecciones aprendidas

Hay elementos que han sido claves en el éxito y sostenibilidad de los programas. Destacan, entre

ellos:

Voluntad politica explicita, compartida con la comunidad y producto de un consenso.

2. Capacidad técnica y de gestion del municipio.
Recursos humanos de salud sensibilizados y debidamente capacitados para cumplir su
rol con calidad y calidez (por ejemplo, la humanizacién del parto es fundamental para la
salud materna y del nifio en lo fisico y psicosocial.

4. La constitucién de alianzas con los empresarios, trabajadores, fuerzas vivas de la comuni-

dad e intersectoriales, dan fuerza y sustento al programa.




Experiencia de Colombia™

Javier Mufioz Narvaez**

Concepto del tratamiento

Las variadas intervenciones a las que se debe someter a un nifio o nifia con cdncer, el concepto de
si es o no tratable o si hay otras enfermedades intercurrentes, son algunos de los enfoques que el
equipo de salud debe comprender y analizar siempre. Se debe considerar, ademas, que una enfer-
medad grave y crénica como el cancer infantil implica conflictos psicosociales en el paciente y en

toda la familia, requiriendo de abordajes multidisciplinarios a los cuales no siempre f4cil acceder.

Como abordar el tratamiento médico

El tratamiento médico debe ser abordado desde diferentes perspectivas:

» Perspectiva empirica de los sintomas: esto aporta al bienestar y la calidad de vida del
paciente.

» De acuerdo a protocolos especificos basados en evidencia.

» Perspectiva empirica de la enfermedad.

» De acuerdo a las necesidades individuales: el tratamiento debe ser adecuado a las carac-

teristicas individuales y familiares, lo cual determina un perfil diferente de necesidades.

Cualquiera de estos enfoques requiere de una evaluacién sobre los riesgos y beneficios relativos al

bienestar fisico, emocional y social del enfermo de cdncer.

La evaluacién de un tratamiento es compleja; tiene gamas, escalas, y no siempre es fdcil medir
los resultados ya que se pueden tener diversidad de opciones y cada una sujeta a seguimientos y

evaluaciones, que implican saber si:

Servicios de Oncohematologia Pedidtrica,Hospital Universitario Pedidtrico de la Misericordia, Bogota; Hospital
Infantil Universitario Lorencita Villegas de Santos, Bogotd; Hospital San Jorge, Pereira; Hospital Fundacién Santa
Fe de Bogotd, Bogota

** TJefe Seccion de Oncohematologia Pedidtrica Fundacion Santa Fe de Bogotd, Bogota, Colombia
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Fxperiencia de Colombia

EL TRATAMIENTO INTEGRAL IMPLICA

Mejorar la calidad de vida
Curar a veces
Aliviar a menudo

Confortar siempre

Hay respuesta

Respuesta completa

Sobrevida

Sobrevida libre de enfermedad
Larga sobreviva con enfermedad

Sobrevida normal

v Vv Vv Vv Vv v Vv

Curacion

Curacidn total

La curacién tiene una variabilidad que va desde lo biolégico a lo social y que requiere de un andlisis
multidisciplinario. Para el médico, la curacién puede estar mds centrada en lo biolégico aunque se

deben considerar, al menos, los siguientes aspectos:

Curaci6n biolégica
Curacién funcional
Curaci6n psicolégica

Curacién econémica

v Vv Vv Vv WV

Curacién social

Criterios de manejo dptimo

El ideal es lograr una éptima tasa de curacién minimizando la necesidad de terapias de apoyo y
necesidades de hospitalizacién. También, maximizar el uso de recursos locales, siempre tratando

de interferir lo minimo en la vida cotidiana del nifio.

Un concepto fundamental es que el nifio con cdncer debe ser tratado integralmente. El aumento

de la sobrevida se debe no tanto a los detalles de los protocolos sino a la disponibilidad de recursos



especiales y a la experiencia. Hoy que los tratamientos son cada vez mds eficaces, se hace mds
importante cuidar los aspectos de desarrollo integral, las oportunidades de avanzar en su educa-

ci6én y en su inclusion a todas las actividades propias del grupo etdreo al que pertenece.

Tratamiento

Tratamientos especificos
Cirugia
Radioterapia

Quimioterapia

De soporte
Componentes sanguineos
Manejo de infecciones
Manejo del dolor
Manejo nutricional
Manejo de nauseas y vémitos primarios o secundarios al tratamiento

Factores de crecimiento hematopoyético

Aspectos psicosociales del tratamiento

Clasificacion psicolégica: hay diferentes estados psicoldgicos por los que los nifios y nifias
pasan a lo largo de la enfermedad crénica y que requieren de especial evaluacién y de intervencio-
nes especificas que aseguren optimizar su desarrollo integral y la mejora en su calidad de vida, a

pesar de su dolencia.

» Estado de la enfermedad: reagudizacion, fase terminal, otra.

» Vulnerabilidad socioeconémica: puede poner en peligro las posibilidades de trata-
miento, nutricién, etc.

» Grado de psicopatologia: es necesario un enfoque multidisciplinario para su evalua-
cién y manejo.

» Comunicacion y cohesién familiar: son resorte del manejo especializado ya que la
presencia de un nifio o nifia con este tipo de patologia genera procesos que pueden alterar
aspectos familiares.

» Historia personal y familiar: representan factores de proteccion o de riesgo para estos

pacientes.
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Fxperiencia de Colombia

Actividades psicoterapéuticas: Hay experiencias de actividades que aportan a la salud, desa-

rrollo y calidad de vida de los nifios y nifias con cédncer:

»  Grupo de nifios con situacién de salud equivalente que pueden compartir experiencias y
reconocerse.

» Grupo de padres que tiene hijos pasando por situaciones semejantes generan grupos de
apoyo y de aprendizaje.

» Entrevista y valoracién al ingreso, lo que permite evaluar factores de riesgo y proteccién

psicosocial, y entrega de elementos del contexto que sean dtiles para abordar integral-

mente el tratamiento.

Valoracién nutricional por profesionales.

Valoracién de seguimiento y plan de monitoreo de la evolucion.

Psicoterapia a los nifios que lo requieren, al igual que a sus familias.

Intervencién social cuando sea necesario.

Evaluaciones especiales.

Intervencién nutricional.

Grupos de orientacion.

Pacientes terminales: manejo de cuidados paliativos, del duelo, etc.

Evaluacion de fin de tratamiento.

Reintegracion a la vida “normal”.

v Vv Vv VvV VvV VvV VvV VvV VvV v Vv

Seguimiento post-tratamiento.

Aspectos psicosociales

Escolaridad

Escuela en el hospital: se trata de que los periodos de estadia en el hospital no atrasen la escola-
ridad ni se interrumpan los procesos de aprendizaje formal e informal. En este contexto se requiere

de equipos multidisciplinarios que puedan mezclar aspectos de ensefianza y aspectos ladicos.

Programa de vuelta a la escuela: aqui hay aportes del personal del hospital, docentes de la

escuela y compafieros de clase, de manera de hacer este proceso mas fluido y libre de estrés.

Programa de educacion personalizada: cuando no hay posibilidades de insercion en el sistema

escolar, los elementos clave son:

» Recursos suficientes

» Soporte educacional adecuado



» Buena escolaridad

»  Juego

El juego como elemento central en programas innovadores desarrollados en el manejo

de pacientes con cédncer en el hospital
El juego es una actividad que desde el aspecto psicosocial contempla elementos tales como:
Placer

Catarsis

Socializacién

v Vv Vv Vv

Aprendizaje

Los medios a través de los cuales trabaja son:

» Expresién pléstica
» Cancioén recreativa

» Dindmica grupal

En términos del tratamiento médico el juego es un complemento muy importante cuyos principa-

les logros son producir en los nifios y nifias:

» Actitudes positivas frente a las situaciones que enfrenta
» Aceptacion de la enfermedad y el tratamiento

P Estabilidad emocional

Los aspectos psicosociales del juego que lo hacen particularmente dtil en la terapia son:

Es libre y da lugar a la creatividad y espontaneidad
Es gratificante

Es placentero

Se diferencian de los comportamientos serios

Predominan las acciones sobre los objetivos

v Vv Vv Vv Vv Vv

Es una actitud ante la realidad y ante nuestro propio comportamiento

Existen variadas experiencias trabajadas en el hospital. Entre ellas podemos diferenciar cuatro,

cuyos aspectos centrales detallamos en el listado siguiente:
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Fxperiencia

de Colombia

Experiencia 1

Vv Vv VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV v v

Hablar con los padres

Hablar con los nifios

Informacion a las enfermeras
Informacion a los padres
Informacion a los nifios

Damas voluntarias

Laboratorio especial

Grupo de apoyo econémico

Grupo de apoyo social

Trabajo social

Grupos esporddicos de padres
Grupos esporadicos de nifios
Participacion de los nifios en las actividades del servicio
Odontologia

Fiestas de navidad, de cumpleafios
Regalos

Salidas a cine

Experiencia 2

Vv VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV v v v

Sala, pabellén o servicio

Enfermeras del servicio

Médicos del servicio

Pediatras

Radioterapeuta

Cirujanos pediatras

Patélogos

Radidlogos

Estudiantes

Internos

Residentes de pediatria

Damas voluntarias

Bacteridloga y estudiantes de Bacteriologia
Odontélogos y estudiantes de Odontologfa

Trabajadora social



Experiencia 3

Vv VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV v v

Psicélogas y estudiantes de Psicologia

Psiquiatra y residentes

Grupos de padres

Grupos de nifios

Talleres para padres

Talleres para nifios

Fiesta anual de integracion

Fundacién Sanar

Informacién para padres, nifios y publico en general
Campanas de informacién médica y para el ptblico en general
Consulta de seguimiento

Seguimiento de nifios curados

Expansion a otras ciudades

Experiencia 4

v v Vv Vv

Grupo de soporte emocional
Psiquiatria infantil

Palabras que acomparian
Ludoteca

P Lactantes y Preescolares
P Escolares

P Adolescentes

Sala para padres

Escolaridad
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Experiencia de Perd
Instituto Pediatrico de Referencia Nacional de Per(

Lourdes Carolina Castillo Gonzalez

*

Situacidn de salud del Instituto Pedidtrico de Referencia Nacional de Perd

N° de atencién por mes (altas): 900
Morbilidad: IRAS: 23.6%; enfermedades infecciosas y parasitarias: 14%; traumatismos y envene-

namientos: 13.3%

La mayor demanda de atencién concentra a los menores de 5 afos (60%) y los de 5 a 9 afios
(22%)

Nuestras fortalezas como proveedor de servicios:

» Hay servicios de atencién compleja en enfermedades crénicas, lo que obliga a la perma-
nencia de los nifios por largos periodos:

Servicio de hemodialisis

Post operatorio cardiovascular

Quemados

Banco de tejidos

Hay un promedio de 20 pacientes crénicos

En UCI 07 miopatias / presién médula.

En neurologfa secuelar TBC — tumores

v Vv Vv Vv VvV VvV v Vv

En medicina secuelar de paro cardiorrespiratorio

Experiencias con estos pacientes

Provienen de dmbitos multiculturales, con altos niveles de pobreza, altos niveles de crisis, desin-

tegracion familiar y desarraigo.

* Licenciada en Enfermeria, Instituto Especializado de Salud del Nifio, Lima, Pera
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Experiencia de Peri

Caracteristicas comunes de los pacientes que tratamos:

» Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

» Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

» Gran impacto emocional en el nifio, la familia y el equipo terapéutico, relacionado con la
presencia explicita o no de la muerte.

» Pronéstico de vida de corto plazo.
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Bases del cuidado entregado al nifio y su familia:

Atencion integral. Biopsicosocial.
Nifo y familia son una unidad a tratar.
Promocién de la autonomfa y dignidad.

Cuidado activo con altos niveles de participacion del nifio y su familia.

v v Vv Vv Vv

Ambiente de respeto, soporte y comunicacion.
Nuestra meta como respuesta a lo aprendido en este proceso

Que su condicién de pobreza no sea motivo de exclusion de un cuidado integral donde se respete

la dignidad.




Experiencia de Repdblica Dominicana®
Propuesta de intervencion con técnicas lidicas en nifos con cancer

ek

Mayra Ramos

El nifio que no juega no es nifio, pero el hombre que no juega ha perdido al nivio que hay

en ély que le hard mucha falta. —Pablo Neruda

La clinica Robert Read Cabral nace en 1956 como una institucién de servicio a la infancia, que
depende directamente de la Secretarfa de Estado de Salud Pablica y Asistencia Social (SESPAS).
Cuenta con un marco general de especialidades diversas, que funcionan en diferentes dreas como

son: consulta externa, emergencia, urgencia e internacion.

El Servicio de Salud Mental nace en 1972 con el fin de dar respuesta a la demanda de pacien-
tes con trastornos psiquidtricos y psicolégicos. Realiza funciones de diagnéstico y tratamiento de
pacientes ambulatorios, ofrece interconsultas a pacientes hospitalizados que lo requieren y contri-
buye con la docencia e investigacion clinica a través del entrenamiento y capacitacion de residentes

de pediatria, psiquiatria y estudiantes de término de psicologia.

Son objetivos de este servicio: ofrecer asistencia psicolégica, psiquidtrica y psicopedagégica a
nifos/as y adolescentes entre 0 a 16 afios de edad, tanto a través de consultas ambulatorias como
de consultas a pacientes hospitalizados; contribuir a la formacién de profesionales en el drea de
psiquiatria y psicologia por medio de los programas de residencia y de préctica supervisada de
diferentes instituciones; promover la investigacion en dreas de la salud a través del Centro de
Investigaciones de Salud Materno Infantil (CENISMI), fundado en 1986.

Criterios de admisidn de pacientes al servicio de salud mental del hospital
Edad entre 0 a 16 afios

» Referencia externa de una institucién de salud, escuela publica o privada del area de inter-

namiento o de otra especialidad dentro del mismo hospital.

* Clinica Infantil Dr. Robert Read Cabral, Reptiblica Dominicana
**Psicologa clinica
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Fxperiencia de Repdblica Dominicana

Tener abierto su récord en archivo.
Poseer tarjeta debidamente numerada y tener citas actualizadas.
Venir acompafiado de al menos uno de los padres o tutor(es).

Solicitud de ayuda psicolégica o psiquidtrica.

Estadisticas: volumen de consultas periodo 2000-2005:15.000 pacientes aproximadamente. El

radio de accién abarca todo el territorio nacional.

» Terapia de aprendizaje

b

v vvwv

Implementada por la unidad de Salud Mental (SESPAS). 1981.
Programa de recuperacién de los problemas de aprendizaje escolar.
Dos tandas/cuatro dfas a la semana/cuatro psicélogos(as).

Diversos métodos para trabajar los diferentes trastornos de aprendizaje.

Apoyo a escuelas, familiares y al servicio de salud mental en general.

» Terapia de lenguaje

b

Evaluacién y tratamiento ambulatorio de déficit o alteraciones lingiifsticas.

» Pedagogia

b

Cursos, talleres y entrenamientos a terceros como medio de divulgacion de la investi-

gacién cientifica.

» Otros componentes del servicio de salud mental:

Areas que componen el servicio de salud mental

AREAS QUE COMPONEN EL
SERVICIO DE SALUD MENTAL

SERVICIOS
VOLUNTARIOS
[ |
TERAPIA DE TERAPIA DE
PEDAGOGIA
APRENDIZAJE LENGUAJE

PsicoLoGIA:

B Servicio encargado de ofrecer atencién psicolégica a aquellos que lo requieran.
B Estda compuesto por un equipo de psicélogos especialistas en diferentes 4reas
y con modalidades de intervencion diversas, distribuidos en dos tand
O  Matutina
O  Vespertina




P Servicio voluntario
P Personal que sin pertenecer formalmente al equipo, participa activamente en todas

las actividades diarias del servicio, constituyendo asf un importante apoyo al mismo.

Los nifios y el cdncer

Cuando una persona es diagnosticada con una enfermedad grave como el cancer, todos los demas
aspectos de su vida se ven severamente afectados y es necesaria la intervencién integral para resta-

blecer su salud en el ambito biopsicosocial. En estos casos se sugieren dos tipos de intervenciones:

» Preventiva: evitar aparicién de problemas emocionales o patologias asociadas.
» Intervencién de apoyo: manejar y afrontar situaciones presentes relacionadas con el diag-

néstico médico.

Ambitos de intervencidn

FIG. 2
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Los NiNos Y EL CANCE
PROCEDIMIENTOS ‘

Estas intervenciones pueden hacerse en dos dmbitos:

» Intrahospitalario
P Atencién dirigida en el marco de la asistencia cuando se ingresa al nifio oncolégico en

conjunto con su familia y el equipo que le asiste.
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Fxperiencia de Repdblica Dominicana

Extrahospitalario
P Bajo la demanda expresa de la familia y su entorno social para afrontar las connota-

ciones negativas asociadas a su enfermedad.

Consecuencias de los procedimientos: las prolongadas hospitalizaciones, largas terapias, sen-

sacién de peligro y angustia familiar generan en el nifio:

»

v Vv Vv Vv Vv

alteraciones emocionales
conductas desadaptativas
ansiedad

miedos

problemas relacionales

modificaciones importantes en el estilo de vida que requieren de atencién

Hay dos conceptos que se entrelazan y deben ser considerados para establecer estrategias de inter-

vencion en nifios que sufren: resiliencia y juego.

Resilencia: corresponde a una aproximacion holistica del nifio en la que se lo considera como una

persona completa que tiene un rol que desempefiar en la vida.

Capacidad del individuo para hacer las cosas bien pese a las circunstancias adversas.
Capacidad que tienen los nifios, adultos o familias de actuar correctamente y tener éxito,
para recuperarse de vivir eventos estresantes y reasumir con éxito su actividad habitual
(Herndndez, 1991).

Nos permite una visién positiva de la realidad, convencidos de que es posible sobreponerse a situa-

ciones dificiles que en gran parte dependen de uno mismo.

Juego
»

Los juegos y las fantasias en las que se basan son una elaboracién de la escena primitiva
(M. Klein).

El jugar tiene un lugar y un tiempo, no se encuentra “adentro” y tampoco estd “afuera”.
Jugar es hacer. Es bueno recordar siempre que el juego es por si mismo una terapia. En él
y quizds solo en €l, el nifio o el adulto estdn en libertad de ser creadores (D. Winnicott).
El juego es producto de la asimilacién que se disocia de la acomodacion antes de rein-
tegrarse en las formas de equilibrio permanente, que hardn de él su complementario

pensamiento operatorio o racional ( J. Peaget).



Explicacion del juego

Se juega no solo para repetir situaciones placenteras, sino para también olvidar las dolo-
rosas o traumaticas.

Permite externar miedos y probleméticas internas con miras a dominarlas mediante la
accion.

El juego es universal y corresponde a la salud. Facilita el crecimiento y favorece las rela-

ciones.

Técnicas lidicas: son una forma de intervencién basada en el hecho de que el juego es el medio

natural de autoexpresién del nifio. Es una oportunidad que se le da para que al jugar manifieste

sus sentimientos y problemas.

Entre ellas se sugieren:

4
4

Psicodrama

Técnicas expresivas proyectivas
P Dibujo libre

P Dibujo dirigido

Técnicas plasticas:

D Pintura
P Modelado
P Collages

Creacion de juguetes estructurados a partir de materiales reciclables (papel de revistas,

tapitas de envases, palillos, cartones, frascos, semillas).

Expresiones artisticas: el uso de esta técnica en nifios oncolégicos supone la exteriorizacion,

de forma simbdlica, de que la enfermedad esta situada fuera de ellos. Puede ser gratificante y

curativa por sf misma.

Comunicacioén lidica: supone la expresion de emociones, pensamientos y afectos a través del

lenguaje oral, gestual y escrito.

Algunas modalidades:

» Historias (describen y configuran la vida de las personas).

P FElaboracién de metéforas.

P Nombrar el problema o enfermedad como un personaje.
P Centrarlo en un momento o situacién especifica.

P Enfoque combativo, alianza o amistad.
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4
4

Fxperiencia de Repdblica Dominicana

Cartas terapéuticas.

Diario.

Otros tipos de técnicas lddicas

»

4
4

Corporales o perceptivo-motrices: implican el reconocimiento del nifio de su propio
cuerpo y del ajeno, y la realizacion de actividades de distensién y de movimientos, entre
ellas:
P Musicoterapia
P Masajes
Simbdlicos: implican la visualizacion imaginaria (ensuefio despierto) y diferentes formas de
dramatizaciones individuales y grupales, usos de recursos graficos y juegos de construir.
Juegos reglados: requieren del uso y aceptacion de normas a seguir durante la realizacion
de los mismos.
Ej. Juegos de mesa

Juegos did4cticos

Juegos deportivos
Animales como co-terapeutas

Realidad virtual

Abordaje familiar

4

Realizar acciones que contribuyan a una preparacién para que el proceso de enfermedad
y muerte sean lo menos doloroso posible.

Ofrecer alivio, medidas paliativas, sensacion de tener “control”, acompafiamiento y brin-
dar alternativas, son aspectos vitales en el manejo psicoldgico.

La familia es, junto al personal de salud y la red social, el mayor soporte ante una condicién

que produce incertidumbre, inestabilidad, cuestionamiento y sentido de indefension.

Técnicas de abordaje familiar

»

4
4
4

Trabajo en equipo: familia vs. enfermedad
Participar en ritual, juego o rito de paso.
Espectador pasivo y activo.

Padres como co-terapeutas.
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ANEXO 1. Agenda del encuentro

MIERCOLES, 1° DE JUNIO DE 2005

08:30 - 9:00

09:00 - 09:30

09:30 - 10:00

10:00 - 10:30

10:30 - 11:30

11:30 - 12:00

12:00 - 12:30
12:30 - 13:00

13:00 - 14:30
14:30 - 15:30

15:30 - 16:00

16:00 - 16:30
16:30 - 18:00

18:00 - 18:30

Inscripciones

Distribucion de documentos

Bienvenida y Objetivos del Taller

Flavia Bochernitsan - Directora General del Proyecto Felicidade

Dr. Javier Espindola - Consultor Regional, OPS/0MS

Presentacion de los participantes (nombre, cargo/funcion, institucion y antecedentes con el tema)
Refrigerio

Proyecto Felicidade: Quiénes somos, qué hacemos y qué resultados tenemos.
Flavia Bochernitsan - Directora General Proyecto Felicidade

Claudia Fernandes - Psicéloga y clown

Despertando el quehacer artistico en nifios portadores de cancer y sus familias
Fernanda Valadares - Artista plastica

Visita a las instalaciones de la sede del proyecto.

Importancia de la salud bucal en nifios portadores de cancer

Dra. Flavia Camhaji - Odontopediatra y cirujana dentista

Almuerzo

Sesion plenaria de preguntas y respuestas sobre las presentaciones de la mafiana y de la visita a las
instalaciones del proyecto

Moderadora: Dra. Helia Molina Milman, Chile

Panelistas : Flavia Bochernitsan, Fernanda Valadares,

Claudia Fernandes y Dra. Flavia Camhaji

Panel de discusion de las experiencias de los invitados extranjeros
Moderador : Dr. Javier Espindola, 0PS/0MS

Panelistas: Dra. Helia Molina Milman, Chile

Lic. Silvina Villanueva, Argentina

Refrigerio

Dr. Javier Mufioz, Colombia

Lic. Rosangela Mendoza, Repiiblica Dominicana

Lic. Lourdes Castillo Gonzélez, Peri

Plenaria de Discusidn

Evaluacion del trabajo del dia / revision de la agenda del dia siguiente
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Anexo |: Agenda del encuentro

JUEVES, 2 DE JUNIO DE 2005

08:30 - 09:45 Plenaria de presentaciones de las experiencias presentadas por participantes de otros estados de Brasil
09:45-10:30 Discusion grupal

10:30 - 11:00 Refrigerio

11:00 - 11:30 Nifios carenciados con cancer , un abordaje nutricional

llana Elman - Nutricionista
11:30 - 12:30 Relato sobre la experiencia de pacientes de Itaci después de participar en el Proyecto Felicidade.
Dr. Vicente Odone Filho - Oncopediatra del Hospital Sirio Libanés
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12:30 - 14:00 Almuerzo

14:00 - 15:30 Observacion de actividades realizadas en la sede por pacientes y familiares
15:30 - 16:00 Refrigerio

16:00 - 17:00 Plenaria de discusion sobre la experiencia vivida en el proyecto.

Moderadora: Dra. Helia Molina Milman, Chile

17:00 - 17:30 Relato sobre la experiencia de pacientes de la Santa Casa después de participar en el
Proyecto Felicidade

Dra. Paula Bruniera - Oncopediatra de la Santa Casa de Misericordia de S. Paulo

17:30 - 18:00 Discusidn plenaria sobre las perspectivas de formacion de la red para intercambio de experiencias
en el tema

Conclusiones, recomendaciones, clausura
Distribucion de certificados

Dr. Javier Espindola, 0PS/0MS

Flavia Bochernitsan




Listado de participantes

Claudia Fernandes
Psicologa

Projecto Felicidade
Sao Paulo, Brasil

Denise Bousfield da Silva

Profesora Universidad Federal de

Santa Catarina

Coordinadora del Registro Hospitalario de
Cancer del Hospital Infantil

Joana de Gusmio

Florianépolis, Brasil

Flavia Bochernitsan
Directora

Projeto Felicidade

Sao Paulo, Brasil

Fernanda Valadares
Artista Plastica
Projeto Felicidade

Sao Paulo, Brasil

Flavia Camhaji
Odontopediatra
Projeto Felicidade
Sao Paulo, Brasil

Flora Mitie Watanabe
Hospital Infantil Pequeno Principe
Curitiba, Brasil

Helia Molina Milman

Profesora de Salud Publica

Facultad de Medicina Universidad Catdlica
Santiago, Chile

Ilana Elman

Nutricionista

Profesora de Salud Publica-USP
[taci-Instituto para el tratamiento del cdncer
infantil

Sao Paulo, Brasil

Javier Espindola
Consultor Internacional

OPS/OMS

Brasilia, Brasil

Javier Muiioz Narviaez

Jefe Seccion Oncohematologia Pedidtrica
Fundacién Santa Fe de Bogotd

Bogotd, Colombia

Lourdes Carolina Castillo Gonzalez
Licenciada en Enfermerfa

Instituto Especializado de Salud del Nifio
Lima, Peru

Manoel Barros Filho
Secretarfa Municipal de Saidde de Florianépolis
Floriandpolis, Brasil

Marli Andrei
Coordinadora
Projeto Felicidade
Sao Paulo, Brasil

Mayra Ramos
Psicéloga Clinica
Hospital Dr. Robert Reao Cabral

Santo Domingo, Reptblica Dominicana

Paula Bruniera

Oncopediatra

Santa Casa de Misericordia de Sdao Paulo
Sao Paulo, Brasil

Silvia Villanueva

Coordinadora Sala Terapéutica de Juegos
Hospital Gutiérrez

Buenos Aires, Argentina

Simone Szor

Directora Administrativa
Projeto Felicidade

Sao Paulo, Brasil

Vicente Odone Filho

Oncopediatra del Hospital Sirio Libanés, Jefe
del Departamento de Oncologia Pedidtrica del
Instituto Infantil del Hospital de Clinicas

Sao Paulo, Brasil

Yehuda Benguigui

Jefe Unidad

Salud del Nifio y del Adolescente
Salud Familiar y Comunitaria
OPS/OMS

Washington DC, EUA
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