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” CENTRO DE INNOVACION SOCIAL





	   Nombre de la entidad:
   Red de Organizaciones de Ayuda a Chicos

con Cáncer



	La Red de Organizaciones de Ayuda a Chicos con Cáncer está conformada por 23 organizaciones de distintas localidades del país: Jujuy, Salta, Formosa, Chaco, Catamarca, Tucumán, San Juan, Santa Fe (Capital y Rosario), Córdoba, Entre Ríos (Paraná), Mendoza, Neuquén, , Buenos Aires (Ciudad Autónoma de Buenos Aires, San isidro, La Plata, 9 de Julio, Mar del Plata, bahía Blanca). Su propósito es mejorar la calidad de vida y garantizar los derechos de los chicos que tienen esta enfermedad.


	1
	Historia


Las organizaciones que conforman la Red de Organizaciones de Ayuda a Chicos con Cáncer cuentan con una historia de cinco años de trabajo conjunto.

El proceso se inició en el año 2000 con la conformación de un Equipo Itinerante en Oncología Pediátrica de la Sociedad Argentina de Pediatría, auspiciado por la Fundación Kaleidos. La Fundación Natalí Dafne Flexer fue invitada a participar del mismo, con el propósito de promover el apoyo psicosocial a las familias y el fortalecimiento de las organizaciones de ayuda, localmente.  A partir de esta actividad, que se desarrolló durante 2 años, se constató una gran inequidad respecto a los servicios médicos según el lugar de residencia, cuestión que impacta en las posibilidades de sobrevida para los pacientes. 

Por otra parte, la Fundación pudo contactar a organizaciones existentes en el país vinculadas con la temática del cáncer en la niñez, así como también personas individuales que querían colaborar con la causa. La tarea de contacto con organizaciones permitió constatar la existencia de organizaciones sociales abocadas a la temática en ciertas provincias y poco desarrollo o ninguno en otras. 

Por tanto, resultó muy clara la necesidad de trabajar en red para mejorar la situación en todo el país.

La Fundación Natalí Dafne Flexer convocó a las primeras reuniones y estableció los nexos operativos, por ejemplo el uso de herramientas virtuales para el intercambio a distancia.

La aceptación de la propuesta fue inmediata porque todas las organizaciones convocadas coincidían en la percepción de que la complejidad de la patología desde el punto de vista médico (diferentes especialidades, diferentes instituciones que brindan tratamiento), las necesidades de soporte emocional de los diferentes actores (niño, familia, maestros, etc.) y las necesidades de soporte práctico para cumplir con las exigencias del tratamiento, requieren el trabajo conjunto.
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	Propósito, impacto y resultados buscados


El primer acuerdo realizado por los miembros de la red acerca de su propósito fue “fortalecer a las organizaciones miembro y promover un mayor reconocimiento de los profesionales y proponer un trabajo conjunto multidisciplinario”.
El objetivo final es aumentar la eficiencia y eficacia en el proceso de diagnóstico, derivación y tratamiento de los pacientes y un mejor aprovechamiento de los recursos vinculados con la temática.

En el último encuentro anual se revisó el propósito, vinculándolo a la creación de un “Plan Nacional para la atención integral del niño con cáncer, en todo el país”, esto se encuadra en la importancia de apoyar la atención de estos niños dentro de la Salud Pública ya que el 87% de los niños con cáncer en Argentina, se atienden en Hospitales Públicos. 

La decisión de orientar las prácticas hacia estos propósitos se basó en el diagnóstico cuantitativo y el mapa de recursos según provincia y la migración interna de las familias para acceder al tratamiento de los niños.

La problemática del cáncer en la niñez es de una complejidad tal, que hace imprescindible que las organizaciones abocadas a la temática trabajen en red y así obtener los siguientes resultados: 

1.
Lograr que en todo el país los pacientes con cáncer lleguen al tratamiento en tiempo y forma y en las mejores condiciones de cuidado, independientemente de su lugar de origen y su condición socio-económica 
2.
Generar mecanismos que faciliten el acceso a un tratamiento equitativo y de calidad 

3.
Fortalecer a las organizaciones de ayuda 

El impacto se vería en la disminución de los factores estresores de los niños y sus familias, el aumento de tasas de sobrevida y, sobre todo, en una menor migración de los pacientes hacia otros centros de tratamiento.
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	Miembros de la red


Inicialmente fueron once las organizaciones que conformaron la Red, todas ellas formalmente constituidas. Cabe destacar que, antes de esta convocatoria, no se conocían entre ellas, ni siquiera aquellas cuyas sedes se encontraban en el mismo territorio.

Cada año se incorporan nuevas organizaciones o personas que desean formalizar la ayuda que brindan. Actualmente se está evaluando la posibilidad de involucrar también a las organizaciones que brindan el servicio de  alojamiento a los chicos y sus familias bajo tratamiento.
Al día de hoy la Red está conformada por 23 organizaciones de distintas localidades del país: Jujuy, Salta, Formosa, Chaco, Catamarca, Tucumán, San Juan, Santa Fe (Capital y Rosario), Córdoba, Entre Ríos (Paraná), Mendoza, Neuquén, , Buenos Aires (Ciudad Autónoma de Buenos Aires, San isidro, La Plata, 9 de Julio, Mar del Plata, bahía Blanca). 

Si bien todas las organizaciones se abocan a la temática, su grado de institucionalización y escala es heterogéneo. La Red no está jurídicamente constituida.

La convocatoria está permanentemente abierta. Las organizaciones toman contacto a través de los médicos vinculados con la problemática y de las páginas web de las organizaciones miembros de la Red (especialmente la Fundación Natalí Flexer). 

El acceso es a través de la reunión anual donde se encuentran todas las organizaciones y personas que participan en la Red.

Si bien no existen criterios de inclusión escritos, el hecho de ser una red temática hace que todos sepan quién es y qué hace cada uno. Por tanto cuestiones que hacen a antecedentes, principios éticos y operativos se ponen en juego en la admisión.

Han existido dos casos en que se cuestionó la posibilidad de ingreso de un miembro: uno de los motivos fue el desacuerdo de la Red con la modalidad de intervención de la organización en su localidad y la segunda situación estuvo vinculada con la modalidad de recaudación de fondos. Finalmente, en ambos casos decidieron su incorporación, por considerar a la Red como ámbito de aprendizaje y transmisión de prácticas. La evaluación de esta decisión es positiva.

Si bien no hay antecedentes de solicitud de exclusión de un miembro de la Red, sus integrantes no dudarían en hacerlo si los objetivos y acciones de una organización presentaran disonancias con respecto al conjunto. 

No se permite la participación de médicos ni organizaciones médicas en la Red. 

Con respecto a los aportes que las organizaciones brindan a la Red, éste es desigual. El mayor aporte en términos de ideas, propuestas y trabajo está en manos de tres personas.

Segùn sus mimbros, los beneficios que la Red les aporta se pueden resumir de la siguiente manera: “muchas lograron una visibilidad que no tenían, reconocimiento médico y acceso a los medios de comunicación”. 

La dificultad que podría generar a una organización el hecho de ser parte de una red podría estar relacionada con el hecho de tener que rendir cuentas. Están evaluando la posibilidad de implementar este requerimiento con una organización cuya transparencia presenta dudas.

El encuentro anual más arriba mencionado, es el ámbito de  capacitación e intercambio sobre los avances en la tarea.

No cuentan con indicadores ni herramientas de evaluación formal. 


	4
	Actividades principales, proyectos, programas, servicios


Las actividades están vinculadas a los siguientes ejes: 

1.
Intercambio de información sobre programas exitosos de soporte a las familias 

2.
Mutua colaboración en temas vinculados a la gestión de las organizaciones (voluntariado, desarrollo de fondos, toma de decisiones, bases de datos de información, etc.)

3.
Actualización permanente sobre tratamientos de chicos con cáncer 

4.
Incidencia en políticas públicas vinculadas con la temática

5.
Promoción de los derechos de los chicos con cáncer

6.
Formación de enfermería especializada

7.
Incentivo para la creación de alojamientos para chicos y familias en tratamiento

8.
Difusión en los medios de comunicación

9.
Eventos simultáneos de sensibilización a la sociedad

10.
Campañas conjuntas de recaudación de fondos

	5
	Estructura y proceso de gobierno


La Red no cuenta con una estructura de gobierno. El liderazgo (de hecho) está a cargo de la Presidenta de la Fundación Natalí Dafne Flexer.

El encuentro anual es la instancia de toma de decisiones estratégicas por parte del conjunto de organizaciones miembro. 

La comunicación virtual a través del servicio del programa Messenger es otro ámbito que permite intercambiar sobre los avances de las tareas y tomar decisiones a distancia. Las organizaciones participan según el interés que les despierte la agenda propuesta. 

No cuentan con registro escrito de las decisiones tomadas, como tampoco con la sistematización de los cinco encuentros anuales realizados hasta el momento.

No cuentan con mecanismos explícitos de resolución de conflictos, aunque previenen situaciones trabajando en un marco de suma confianza y respeto por sus miembros. Esto construido a lo largo del tiempo de trabajo junto.

La “intervención adecuada” previene la instalación de conflictos. Se trata de evitar tomar parte en situaciones que hacen a los vínculos locales y fortalecer el lazo entre las organizaciones a partir de la mediación.
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	Estructura y proceso de gestión


	El traEl trabajo es impulsado mayormente por el equipo de la Fundación Natalí FlexeLa Red  no cuenta con equipos de trabajo y la distribución de tareas es incipiente. 



	En el último encuentro anual se han distribuido responsabilidades menores por primera vez. Aparecen en forma incipiente los liderazgos temáticos. Los integrantes de la Red creen que a futuro esto debe profundizarse.


	

	La Red no cuenta con un plan de desarrollo de recursos propios y perciben esta situación como “un elemento de paz y tranquilidad”

	

	La comunicación interna es a través de internet. Inicialmente utilizaban el servicio de Grupos de Messenger, pero al desactivarse esta posibilidad migraron a una plataforma más sofisticada brindada por una organización oncológica internacional.



	La revista y página web institucional de la Fundación N. Flexer es el medio de comunicación externo que utiliza la Red.


	7
	Patrimonio y financiamiento


La Red no cuenta con recursos propios. No tienen sede propia ni personal rentado.

Los gastos -mayormente vinculados a la organización del encuentro anual-, son absorbidos por las organizaciones miembro y en caso de no poder hacerlo, lo solventa la Fundación Na talì Dafne Flexer a través de un sistema de becas.

	8
	Resultados alcanzados


Desde el punto de vista de los integrantes de la Red, entre los principales resultados se encuentran los siguientes: 

2.
Fortalecimiento de las organizaciones producto de ser parte de un colectivo reconocido y valorado por los profesionales de la medicina 

3.
Intercambio de recursos y socialización de información referida a la temática que los reúne (acceso a prestaciones médicas, alojamiento y remedios disponibles en las distintas provincias de Argentina y países limítrofes, marco legal, entre otros temas)

4.
Vínculos de confianza que permiten mostrar aspectos débiles de las organizaciones y pedir ayuda para su resolución

5.
Aprendizaje de los integrantes de la Red a partir del intercambio de las experiencias de trabajo de cada uno de ellos

6.
Visibilización de la temática en los medios masivos de comunicación 

7.
Defensa de los derechos de los chicos con cáncer ante los organismos de gobierno, instituciones educativas, obras sociales y prepagas

8.
Posicionamiento de la Red como interlocutor válido ante los médicos especializados y organismos del Estado. Producto de este último resultado ha sido la reciente invitación realizada por el Ministerio de Salud a participar del diseño del Plan Nacional vinculado con la temática de cáncer y niñez 

	9
	Principales hitos, cambios, dificultades


Se pueden reconocer tres etapas en la historia de la Red:

La 1er. etapa, de dos años de duración, donde la comunicación era sólo radial con respecto a la persona que realizó la convocatoria. La actitud de los miembros era auto referida y la posibilidad de pensar en conjunto era escasa.

La 2º. etapa, transcurre a lo largo del tercer año. La madurez, el respeto y la comprensión, son sus características. Los objetivos comunes comienzan a construirse.

La 3er. etapa se da en el quinto año de trabajo conjunto, donde se comprende la necesidad de buscar un sistema de abordaje nacional y presentarlo ante los organismos de Estado. Se trabaja sobre los errores individuales y del colectivo.

En este momento están debatiendo sobre algunos aspectos operativos que hacen al encuentro anual (uno de los hitos privilegiados de la Red), pues en la última experiencia  la selección del lugar en función del Congreso médico fue en desmedro del buen funcionamiento de la reunión de la Red.
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	Principales desafíos y planes


Entre los próximos desafíos que la Red identifica, se destacan los siguientes:

1. La constitución jurídica de la Red es un tema de intercambio recurrente en los últimos tres años, sin embargo algunas dudas y temores les han impedido tomar una decisión al respecto

2. La inminente presentación de una propuesta conjunta al Estado para desarrollar un Plan Nacional de atención a chicos con cáncer podría ser una instancia que ponga en relieve diferencias entre las organizaciones 

3. La delegación y asunción de tareas de gestión es otro de los aspectos a resolver en un futuro inmediato
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	Recomendaciones


Las recomendaciones explicitadas por los miembros de la Red son las siguientes:

1. No presionar en el momento inicial con declaraciones o afirmaciones conjuntas a las organizaciones interesadas en conformar una red 

2. Una tarea simple y concreta es imprescindible para dar inicio al proyecto conjunto. Esto facilita la obtención de resultados y conocer las habilidades de cada uno de los integrantes 
	Práctica significativa y replicable: 
Nombre de la práctica


	Texto

La práctica resalta al encuentro anual como mecanismo de fortalecimiento de las organizaciones que forman parte de la red y la planificación de acciones conjuntas. Así mismo destaca su eficacia para hacer visible al colectivo de organizaciones de ayuda a chicos con cáncer frente a un actor privilegiado por la Red: los médicos especialistas en la temática


	a. Problemática/desafío a la que dio respuesta

El encuentro anual surge del entrecruzamiento de dos necesidades:

1- Que las organizaciones que conforman la red pudieran recibir capacitación, intercambiar experiencias y reflexionar sobre sus prácticas en forma presencial 
2- Ganar visibilidad ante los profesionales de la salud vinculados con la temática del cáncer en la niñez 
 

	b. Quiénes participaron en su diseño
La FNDF  es la responsable de la organización del encuentro anual y del diseño de sus contenidos, tal como ha sucedido desde su primera versión.

 En el último encuentro, miembros de otras organizaciones que participan de la Red han asumido algunas tareas acotadas de orden logístico.
El hecho de que la FNDF  sea parte del Comité Ejecutivo Internacional y de la organización de los Congresos Internacionales (falta institución a la que refiere el comité y los Congresos y explicar por qué y de qué manera enriquece ) enriquece los contenidos de este espacio.


	c. Instancias del proceso

El encuentro anual dura tres días, con la particularidad de que los asistentes se alojan y realizan las actividades en el mismo lugar.

El momento y el lugar de realización del encuentro están íntimamente ligados con el Congreso anual de médicos especialistas en la temática, de manera que ambas situaciones se den en forma simultánea. 
Las actividades están organizadas según cuatro ejes:

1- Fortalecimiento institucional de las organizaciones participantes

2- Evaluación según el aporte que  cada organización y la red en su conjunto hace a la mejor calidad de vida de los chicos y sus familias organización

3- Intercambio de información sobre recursos existentes

4- Planificación de próximas actividades colectivas 
Durante el primer día de trabajo los participantes se abocan al desarrollo de temas que hacen al primer eje: fortalecimiento institucional. Para ello invitan a especialistas que brindan una capacitación en forma ad honores. 

Los temas tratados a lo largo de los encuentros son los siguientes:
1- Estrategias comunicacionales dirigidas a los distintos actores (miembros de la organización, de la red, profesionales de la salud y periodistas)

2- Diseño de Base de Datos

3- Acceso a la cobertura de Salud: actividades de incidencia
4- Aspectos legales y fiscales (aclarar si es sobre organizaciones o sobre la temática sustantiva del cáncer)
5- Diseño y evaluación de proyectos 
6- Herramientas para la toma de decisiones
7- Desarrollo de fondos 
8- Responsabilidad Social Empresaria
9- Redes: marco teórico y modalidad de funcionamiento
10- Formación y coordinación de voluntarios
El segundo día se evalúa el grado de avance sobre los distintos aspectos que hacen a una mejor calidad de vida de los chicos que tienen cáncer y sus familias (por ej. actividades recreativas y educativas, talleres e salud mental, acceso a subsidios, desarrollo de bases de información, marco legal nacional e internacional, entre otros). Esto se realiza mediante la presentación de las actividades realizadas y los desafíos a futuro a cargo de cada organización presente.
A lo largo del tercer día se intercambia información sobre los recursos existentes en el país y se definen las propuestas a futuro.

A excepción del primer día que la facilitación de la actividad está a cargo del especialista invitado, la coordinación es horizontal.
Finalmente hay una instancia donde se utiliza la metodología de plenario. Este es en el único momento donde está permitida la participación de profesionales de la salud. 
En el plenario se nombran a todas las organizaciones presentes y se relatan los temas tratados y las conclusiones abordadas durante el encuentro. 


	d. Herramientas utilizadas, procedimientos

La plataforma de intercambio virtual es la herramienta que permite debatir sobre las necesidades de fortalecimiento identificadas por las organizaciones integrantes de la Red, proponer especialistas para su abordaje y cuestiones que hacen a la logística. De esta manera, aunque la coordinación está a cargo de una de las organizaciones, la agenda es construida colectivamente.


	e. Resultados alcanzados

La Red  evalúa como altamente estratégica la implementación del encuentro anual en forma paralela y simultanea al congreso médico porque a la fecha les permitió:

1- visibilizar a las organizaciones ante el mundo médico: los profesionales provenientes de distintas localidades del país han sido sorprendidos por la cantidad de organizaciones que concurren a estos encuentros y por el temario abordado
2- fortalecer el trabajo conjunto y

3- que los profesionales de la salud los identificaran como interlocutores válidos. Esto último sucede tanto con la Red en su conjunto, como así también con cada una de las organizaciones en su localidad.

4- La instancia anual, sumada a otras acciones realizadas por la Red favoreció la invitación que el Ministerio de Salud ha realizado recientemente para participar en el diseño de un Plan Nacional de abordaje del cáncer en la población infantil.



	f. Recomendaciones

La modalidad de convivencia durante los días de  desarrollo de encuentro anual  es una de los aspectos recomendados por la Red pues favorece la creación y/o profundización de los vínculos entre los participantes.
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