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INTRODUCCION

“Hallare por el camino alguien como yo.

Somos peregrinos cruzando la inmensidad...

Como planta por nacer nuestro suefio busca el sol.

Como un drbol quiere estar, sin regarle las raices, no florecerd”.

Abel Pintos.

La presente investigacion se enmarca dentro de los requisitos para optar al
titulo de Lic. en Terapia Ocupacional en la Universidad Nacional de Mar del
Plata.

Intentando delimitar nuestro tema de investigacién, surge la inquietud
acerca de la Artritis Idiopatica Juvenil, considerando la vulnerabilidad que la
misma provoca, y el impacto que genera el diagnéstico de una enfermedad
crénica, tanto en el nifio como en su familia.

A partir de lo dicho y teniendo en cuenta investigaciones previas realizadas
por ex alumnas de Terapia Ocupacional de la UNMDP y contando con
informacion brindada por profesionales de diversas areas especializadas en el
tema, la orientacidon de nuestra investigacion nace del interrogante acerca de
cuales son aquellos aspectos de la patologia que hasta el momento, no han sido
abarcados en su totalidad.

Es por eso que se considera de especial interés ampliar el campo de
conocimientos hasta el momento referido acerca del Rol del Terapista
Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales, considerando al mismo un

profesional formado capaz de desempefiarse en el &mbito comunitario.

. 10
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En la presente investigacidn, se intentara brindar una aproximacién al Rol
del Terapista Ocupacional en Gestién de Salud desde la Promocién de la Salud,
fundamentando nuestro accionar en la formulacién de un Modelo de Proyecto
Social. En este caso particular el mismo estara basado en las necesidades
subjetivas y objetivas manifestadas por la poblacion de estudio, teniendo en
cuenta que ‘“Las intervenciones de Terapia Ocupacional cuando son
correctamente planificadas, implementadas, y evaluadas, tienen su maximo
impacto en el ambiente natural (vivienda o comunidad) de las personas™.

Nuestro mayor deseo aspira a sentar bases para futuras investigaciones
acerca del Rol del Terapista Ocupacional en Gestién, considerandola como una
tematica que necesariamente deberia ser ampliada, y asi generar nuevos
interrogantes que permitan la construccion de nuevas realidades, con el objetivo
de acercar a nuestra profesion practicas que hasta el momento han sido

utilizadas por otras disciplinas.

1 Iglehart, J. K. Health Policy Report: Rapid Changes for Academic Health Centers. New England

Journal of Medicine, 332. Pag 407-411. Citado por: Williard & Spackman. Terapia Ocupacional.

102 edicién. Ed. Panamericana 2005. Capitulo 50, Escenarios del ejercicio comunitario. Pag. 934
.11
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ESTADO ACTUAL DE LA CUESTION

Se considera a la Artritis Idiopatica Juvenil como la primera causa de
artritis cronica en la edad pediatrica. En la Argentina, la prevalencia e incidencia,
aun no se encuentran documentadas, pero teniendo en cuenta la distribucion
universal de la patologia podemos mencionar que en Estados Unidos y Europa,
la incidencia anual varia entre 4 a 11 x 100.000, y la prevalencia es de 6 a 8
casos x 100.000. (1)

En lo que respecta a la gestién de servicios de salud, especificamente
desde el rol del Terapista Ocupacional, nos encontramos limitadas en la
blusqueda y obtencién de documentos impresos a los cuales podamos acceder y
mencionar como antecedentes en el area de gestion.

No obstante mencionaremos, la existencia de un articulo publicado en la
Revista Horizontes Help Age International basado en un informe encargado
por la Community Based Rehabilitacion Alliance (COMBRA) y escrito por el Sr
Patrick K. Kagoda que describe un estudio realizado durante el afio 1995 por
dicha organizacién.

COMBRA, de Uganda es una ONG formada por personas con
discapacidad, ancianos, sus familias, miembros de la comunidad y profesionales.
Realizd una investigacion que traté de encontrar cuédles eran las necesidades de
los ancianos antes de comenzar a planear un proyecto para ellos en un barrio
pobre urbano al norte de la ciudad de Kampala (capital de Uganda).

Dicha investigacion se llevo a cabo por medio de una encuesta, un estudio

adecuado de la situacidn de los ancianos para determinar el alcance de sus
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problemas e identificar posibles soluciones. La encuesta contenia preguntas
abiertas para buscar Iés puntos de vista de los ancianos sobre temas tales: salud,
acceso a la atencion de salud, su estatus econdémico, su vida social y sus
necesidades basicas.

Se concluye en el estudio, que cualquier actividad organizada para los
ancianos en el area donde se llevo a cabo la encuesta deberia basarse en las
necesidades de ellos; pero también deberian tomarse en cuenta los puntos de
vista de otras personas que tengan conocimientos de las necesidades y
problemas de los ancianos. (2)

Asimismo, se considera pertinente mencionar la existencia de un trabajo
publicado en la Universidad Nacional de Mar del Plata, en la facultad de Ciencias

de la Salud y Servicio Social:

e “Latercera no es la vencida.... hay revancha” Terapia Ocupacional en
Gestion de un Programa Social en Adultos Mayores a partir de sus
necesidades.

Tesis de grado para optar al titulo de Lic. en Terapia Ocupacional.
UNMDP.
Aio: 2005.

Autoras: Logullo, Pedernera, Soldavila.

Introduccién: La investigacién se propone desde el conocimiento de las
necesidades sentidas por los Adultos Mayores una intervencién de Terapia

Ocupacional en Gestion de Programas Sociales donde la accion refleje la previa

.13
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reflexion y donde la Interdisciplina sea el modo mas completo para abordar esta
realidad atravesada por muitiples dimensiones.

Objetivos: Se considera pertinente mencionar aquellos mas adecuados a
la presente investigacion;

* |dentificar las necesidades sentidas por los adultos mayores que concurren al
Comedor del Centro de Jubilados "Fe, Esperanza y Dignidad™ de Mar del Plata,
durante el periodo Julio — Octubre 2005.

* ldentificar las caracteristicas sociodemograficas y culturales de los Adultos
Mayores que concurren al Comedor del Centro de Jubilados “Fé, Esperanza y
Dignidad” de Mar del Plata, durante el periodo Julio — Octubre 2005.

* ldentificar métodos y recursos que los Adultos Mayores que concurren al
Comedor del Centro de Jubilados “Fé, Esperanza y Dignidad™ de Mar del Plata,
durante el periodo Julio — Octubre 2005, suponen que pueden satisfacer sus
necesidades.

Material y Métodos: La investigacion se lievo a cabo a través de un tipo de
estudio exploratorio — descriptivo. El método de seleccién de la muestra fue no-
probabilistico accidental, haciendo uso del listado de usuarios del servicio de
Comedor del Centro de Jubilados "Fé, Esperanza y Dignidad™ de Mar del Plata.
Los instrumentos de recoleccién de datos utilizados fueron; la observacion
participante, entrevista a informantes claves, recopilacién documental y entrevista
enfocada, siendo ésta Ultima la principal técnica de recoleccién elaborada a partir
de los objetivos de la investigacion.

Conclusién: Las investigadoras concluyen respecto a las tematicas

planteadas: Se pudo conocer el concepto de necesidad que posee la poblacién

. 14
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seleccionada para la investigacion, siendo éstas influidas por las caracteristicas y
el contexto histérico-social.

En relacion a qué consideran éstos adultos mayores acerca de cudles
serian las maneras para satisfacer sus necesidades sentidas hicieron referencia
a la autogestién, es decir ellos mismos buscan acceder de forma directa o
indirecta a la satisfaccion de sus necesidades.

Considerando la existencia de una organizacion con caracteristicas
similares a la que se propone alicanzar con la presente investigaciéon, podemos
referir al programa AMARcito.

El mismo surge desde la iniciativa de un grupo de padres, vinculados con
la asociacion civi: Grupo AM.AA.R — Tucuman (Ayuda Modelo al artritico
reumatoideo). Personeria juridica obtenida mediante Res. N® 354104 DPJ con
fecha 06-09-04. Es una ONG sin fines de lucro, fundada por la Sociedad
Argentina de Reumatologia (SAR) en el afio 1994. (3)

Dicho programa presta informacién y servicio para mejorar la calidad de
vida de los pacientes con artritis reumatoidea infantil, su familia y medio social.
Durante mas de 12 afios de trayectoria, el Grupo AMAR centré sus actividades
en pacientes adultos con artritis reumatoidea. Teniendo en cuenta la creciente
demanda de nifios y adolescentes con ARJ, se planteé la necesidad de realizar
una clara divisién de acuerdo a la edad y de contar con un grupo especializado
para nifios y adolescentes con ARJ y su entorno, ya que la evolucion de la
enfermedad, sus sintomas y tratamientos difieren significativamente de los de un
adulto. Surge asi la idea de crear AMARcito un programa integral de ayuda

mutua exclusivamente disefiado para nifios de 3 a 12 afios con ARJ, sus familias

. 15
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y entorno social (escuela amigos, etc) y AMARteen para jovenes de 13 a 21 aios
teniendo en cuenta los intereses, caracteristicas, contexto evolutivo de cada
etapa y sus problematicas.

El abordaje del programa AMARcito, esta planteado como un grupo de
ayuda para nifios y familiares, con ARJ, siguiendo el modelo de contencion
afectiva y organizacién de alcohdlicos anénimos y ALCO; el programa abarca dos
areas, todas relacionadas con el cuidado de la salud: Informacién y contencién
emocional.

Por (ltimo, se considera adecuado incluir en el presente escrito trabajos
presentados recientemente en el VII Congreso Argentino de Terapia
Ocupacional "Gestion en Terapia Ocupacional. Modalidades y Estrategias de
accion. Potenciando el ejercicio profesional”, llevado a cabo en la Ciudad de La
Plata, en el mes de Septiembre del afic 2011.
De la totalidad de los trabajos presentados en el mismo, sélo seran mencionados
dos de ellos, considerados como aquellos que guardan relacién con nuestro tema
de estudio:

e “El rol de Terapia Ocupacional como parte de la gestion del

desarrollo del territorio y el trabajo autogestionado.” (4)

Ano: 2011.

Autoras: Serra Cecilia A, Robledo Inés M. T.
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Introduccién: La investigacion propone consolidar equipos técnicos y areas de
trabajo que favorezcan la inclusion social de las personas y sus grupos familiares
a través del trabajo autogestionado.

Para fundamentar la intervencién de Terapia Ocupacional las autoras
destacan que el rol de la profesién se basara en reconocer, acompafar y
capacitar a equipos técnicos y referentes de Municipios y Comunas a fin de que
ellos mismos puedan detectar familias y/o personas, ofreciendo la oportunidad a
los mismos de generar su propio trabajo a través de emprendimientos
productivos. Considerando que dichos emprendimientos surgen de una
necesidad de oportunidades que favorezcan y faciliten el desarrollo de las
familias en sus territorios.

Objetivos: Se considera incluir aquellos de mayor relacidbn con esta
investigacion:
* La inclusién de familias con derechos vuinerados, como el punto de encuentro
de las intervenciones sociales, acompanando su desarrollo y abriendo la
posibilidad de que todos sus integrantes, puedan ampliar su proyecto de vida.
* Consolidar equipos técnicos y areas de trabajo que consideren en igual sentido
los aspectos socio, educativos y productivos de los emprendimientos, mirando el
desarrollo del territorio.
* Construccion de dispositivos territoriales de derivacién de grupos familiares.

Metodologia de trabajo: Para la practica se tuvo en cuenta las politicas
publicas de descentralizacién de la provincia de Santa Fé, se dividid dicha
provincia en 5 Nodos o regiones, centrando las autoras la practica en dos de

ellas: Regién 1 Nodo Reconquista; regién 3 Nodo Santa Fe.
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En el afio 2009 se trabajé con 17 equipos técnicos de 17 localidades
incluyendo a 556 familias — emprendedores. Durante el afio 2010 se trabaj6é con
18 localidades incluyendo a 568 familias — emprendedores. Trabajando durante el
2009 en la regidén Santa Fe con 11 equipos técnicos que incluyeron a 260 familias
y en la region Reconquista 6 equipos que incluyeron 296 familias. Por otro lado,
en el afio 2010 en la regién Santa Fe, se trabajo con 7 equipos incluyendo a 231
familias y en la regién Reconquista se trabajé con 10 equipos incluyendo a 337
familias.

Conclusion: A partir de las intervenciones las investigadoras concluyen que, la
Terapia Ocupacional en equipos de gestién de politicas sociales puede ser
gestora de otros equipos, transformando su profesiébn en una practica
interdisciplinaria, utilizando los recursos propios para generar nuevos
conocimientos e intervenciones en diferentes contextos. Asimismo, favorece el
vinculo de la persona con su trabajo, promocionando el bienestar de las mismas,
potenciandolos dentro de su comunidad y relacionandolos con su territorio,
permitiendo a las personas pensarse en un proyecto de vida, en un contexto
ocupacional de la vida cotidiana, que conllevan a incluirlo en su comunidad a

través del acceso a la ciudadania plena.

s “Gestidon en Terapia Ocupacional de un servicio de asesoramiento
para la comunidad™ (5)
Afo: 2011.

Autores: Adur, Alvarez, Ferrer, Gaviglio, Gerez, Mendoza, Pagliano, Ponce y

Tavecchio
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Introduccién:

La propuesta tiene como fin sentar bases en la gestion desde Terapia
Ocupacional en un servicio de asesoramiento sobre discapacidad en beneficio de
la comunidad. Utilizando para ello, como punto de partida, tres ejes en referencia
a la gestién de un servicio, ellos son: gestidbn de conocimiento, gestién social y
gestiéon de proyectos.

Esta propuesta fue presentada en la Universidad Nacional de Quilmes
(UNQ) ante la Secretaria de Extensidon Universitaria en el afio 2009, denominada
“Servicio de Asesoramiento a la Discapacidad” (SADis) y fue aprobada mediante
RESOLUCION (CS) N° 271/09. En el afio 2010 ha sido aprobado el Voluntariado
Universitario (programa del Ministerio de Educacién de la Nacién).

Objetivos:

o Favorecer desde la universidad publica un espacio de asesoramiento para
las personas con discapacidad/ familiares e instituciones mediante el
compromiso social de alumnos, profesores y los actores sociales

involucrados con la problematica.

Metodologia de trabajo: basada en cuatro modalidades:
a) atencién personalizada en la propia universidad
b) atencién a través de medios alternativos
c) salida hacia la comunidad
d) presentaciones en jornadas y/o congresos
Constituyendo el equipo de trabajo necesario para llevar adelante dichas

modalidades; docentes, graduados, estudiantes de la carrera y profesionales de
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la comunidad, los cuales han conformado una red de intercambio de
conocimiento.
Conclusion:

Luego de la implementacion del programa sus autores concluyen que el
mismo ha crecido tanto al interior (del grupo de trabajo) y al exterior (comunidad y
en la propia universidad), como un espacio de referencia. Afirmandose en un
corto periodo de tiempo junto a una evaluacién periédica y permanente por parte
de autoridades universitarias, quienes han visto reflejado en hechos un proyecto
que maduraba dentro de un ambito desconocido.

El programa actuaimente cuenta con mas de 159 consuitas realizadas, 15
charlas brindadas en diferentes ambitos institucionales, y participacion en
diferentes jornadas y congresos universitarios como expositores. Demostrando
asi el trabajo de un Terapista Ocupacional en otro aspecto, como gestor de
conocimiento, de proyectos, de nuevos servicios, acordes a las necesidades de la
poblacién, de una cultura y una sociedad que se modifica de manera constante.

Si bien, ambos trabajos presentados en dicho congreso no refieren
especificamente a la gestiéon de una O.N.G con las caracteristicas descriptas en
esta tesis, podemos ver como se amplia el rol del Terapista Ocupacional en
gestion en el ambito comunitario a través de la generacion de proyectos sociales,
asi como también el rol profesional dentro del proceso de Gestion, formando,
capacitando y, acompafnando a referentes de una comunidad especifica.

Nuestra intencion es remarcar que la gestién es un novedoso campo de
intervencion desde Terapia Ocupacional, que sigue creciendo y se va

expandiendo a diferentes tematicas.
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Cada proyecto que se genere tendra sus matices que lo haran Unico por la
originalidad del mismo y por el sello distintivo que sin lugar a dudas le brinda
nuestra profesion.

Por ultimo, concebimos la Gestién de un proyecto comunitario cuando
nace de las necesidades de la poblacién y se gesta en ella, nuestra tarea es
acompafar este proceso, sensibilizar nuestro accionar y en la medida de lo

posible, brindar respuestas.
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ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL?

1. 1 ANALISIS DE SITUACION ACTUAL

La artritis reumatoidea juvenil, actualmente denominada Artritis Idiopatica

Juvenil (AlJ), afectaria, en nuestro pais, a 1 de cada 1.000 nifios y adolescentes.

(1)

De acuerdo al relevamiento desarrollado por el Grupo AMARCcito,
perteneciente al Grupo AMAR Tucuman, en la Republica Argentina el niumero de
Reumatélogos Pediatras no superaria los veinte profesionales, siendo dicho
namero insuficiente y de irregular distribucién geografica, encontrandose: uno en
la ciudad de Salta, uno en Tucuman, uno en Cérdoba, y los restantes en la

Provincia de Buenos Aires prestando servicio su mayoria en Capital Federal.

Esta realidad llevaria a que muchos nifilos y adolescentes con dicha
patologia sean tratados por médicos de adultos quienes no contarian con
formacion profesional precisa, por lo tanto éstos nifios permanecen meses y a
veces hasta afios sin un diagnostico exacto, lo cual posteriormente provocaria
multiples efectos negativos a diferentes niveles, entre otros se consideran;
malformaciones, alteraciones en el crecimiento, uveitis, trastornos de

comportamiento, tendencia al aislamiento, desercion escolar.

2~ Mantiene la definicién de AlJ: artritis de etiologia desconocida que comienza antes de los 16
afios de edad y persiste durante al menos 6 semanas, de la que se han de excluir otros procesos
conocidos.” Segunda revisién de los criterios de clasificacion para la AlJ de ILAR, Edmonton
2001. Citado en: Lopez Robledillo, Juan Carlos. “Reumatologia Pediatrica”. Sociedad Espariola de
Reumatologia. Editorial médica Panamericana. Madrid, 2007. Pag. 79.
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Considerando los riesgos de esta situacién, en la presente investigacion se
intentara esbozar un proyecto realista en funciéon de favorecer la calidad de vida

del nifio con AlJ y su entorno.
1.2 EPIDEMIOLOGIA DE ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

La AlJ, es considerada la enfermedad reumatica mas frecuente en la
infancia. Siendo la edad de comienzo referida entre el afo y tres afnos de vida,
presentando un pico de incidencia a esta edad y otro alrededor de los 9 afios de
edad, con distribucion similar para ambos sexos, siendo leve la predominancia de

varones con forma oligoarticular.

A la actualidad no se han publicado en nuestro pais estudios
epidemiolégicos, considerando por analogia con los efectuados en EEUU e

Inglaterra, que existirian entre 5000 y 7000 nifios que requeririan de atencion.

La forma de inicio mas frecuente es oligoarticular, abarcando la misma la
mitad de los casos, continuandola en orden de frecuencia la forma poliarticular y
luego la sistémica. Siendo el predominio en del sexo femenino sobre el masculino

5 a 1 en la primera forma, y 3 a 1 en la forma poliarticular y sistémica. (2)

Las mencionadas formas, tendrian por otra parte relacién con la edad de
inicio de la enfermedad. Se considera que, la mitad de los casos de Oligoartritis
inician antes de los 6 afios de edad. La Poliartritis presenta su mayor frecuencia

en edad escolar y preadolescentes, la forma sistémica presenta distribucion

similar en todos los grupos etéreos.
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1.3 ETIOPATOGENIA DE ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL.

Si bien existen diferentes grupos clinicos de artritis juvenil, Ila
predisposicion a padecer la enfermedad no varia, siendo la interaccion de
factores ambientales y genéticos los que se relacionan con el inicio de la misma,

considerando entre los primeros, situaciones de estrés, o un traumatismo previo.

Otra de las causas a tener en cuenta en el comienzo de la artritis es la
inmunodeficiencia, incluyendo en ellas, la deficiencia selectiva de Ig A, agamma,

hipogammaglobulinemia, deficiencia de C2.

Asimismo, las exacerbaciones de la enfermedad podrian verse influidas
por ciertos agentes infecciosos como estreptococo, micoplasma, EVB, virus de la

rubéola, influenza y otros virus respiratorios. (3)
1.4 DEFINICION DE ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL.

Los términos artritis reumatoide juvenil (ARJ) y artritis crénica juvenil (ACJ)
han resultado por muchos afios motivo de discordias entre especialistas en el
tema, Por tal motivo se ha optado en forma mayoritaria la denominacién de las

mismas bajo el término artritis idiopatica juvenil (AlJ).

La misma indicaria un proceso de la infancia, el cual presenta su primera
manifestaciéon antes de los 18 afios, caracterizandose principalmente por artritis
que persiste al menos 6 semanas. Su causa actualmente es desconocida,

aunque se presumiria la existencia de factores hereditarios que la predisponen
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Clasificacion de AlJ de ILAR (Liga Internacional de Asociaciones para la
Reumatologia) Edmonton, 2001:
1. Artritis sistémica
2. Oligoartritis -persistente

-extendida

3. Poliartritis factor reumatoide positivo
4. Poliartritis factor reumatoide negativo
5. Artritis psoriasica
6. Artritis relacionada con entesitis

7. Artritis indiferenciadas

1.5 MANIFESTACIONES CLINICAS

Si bien los principales sintomas que presenta la patologia son: dolor e
inflamacién de las articulaciones, limitacion en los movimientos y rigidez matinal,
las caracteristicas estructurales y evolutivas del nifo, dificultan su diagnéstico y
generan confusion con afecciones infecciosas, traumatolégicas o procesos
neoplasicos.

En éste apartado consideraremos las manifestaciones clinicas que
diferencian las formas clasicas de ésta patologia. La forma Oligoarticular, se
especializa por su inicio monoarticular, generalmente en rodilla, limitando el
compromiso a menos de cinco articulaciones, y de forma asimétrica. Usualmente
no presenta sintomas sistémicos, siendo su complicacién extraarticular mas
frecuente uveitis cronica, que inicia afectando el tracto uveal anterior o cursando

con panuveitis, desarrollandose los mismos en los primeros 5 afios de la
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enfermedad. Los factores de riesgo para ésta complicacion son, el inicio
temprano de la enfermedad, antes de los 7 afios, la presencia de AAN (+) y el
sexo femenino. Otras complicaciones que pueden derivar del tratamiento son;
cataratas, el uso prolongado de corticoide tdépico puede promover el aumento de
presion intraocular y glaucoma, disminucién significativa de la agudeza visual, e
incluso ceguera y ptisis bulbi. Por tal motivo, en éstos paciente se recomienda
valoracién oftalmolégica cada 3 meses.

La forma Poliarticular, afecta cualquier tipo de articulacion de forma
simétrica, acompanandose en la mayoria de los casos por sintomas sistémicos
como fiebre, hiporexia, pérdida de peso y anemia. La presencia o ausencia de
factor reumatoide concibe dos subtipos. La mas severa de ellos es el subtipo
seropositivo, la cual tiende a provocar artritis erosiva con alto porcentaje de
desarrollar complicaciones y secuelas. Se observan en ella ndédulos reumatoides
ubicados en prominencias ¢seas, cuero cabelludo y trayectos tendinosos. Otras
complicaciones a considerar son, tenosinovitis y quistes sinoviales, y en las
formas severas, retraso pondoestatural, desnutricion y osteoporosis, entre otros.

La forma Sistémica, si bien es la forma menos frecuente se debe tener en
cuenta en el diagnéstico de exclusion de todo paciente pediatrico que presente
sindrome febril prolongado, ya que la principal caracteristica de éste tipo es la
fiebre prolongada, manifestando “fiebre en agujas”, es decir picos febriles de 40°-
41° C en el curso de un mismo dia, asociados a brotes cutédneos a nivel de
tronco y extremidades, de tipo evanescentes evidentes durante el pico febril, de

color asalmonado papular y no pruriginoso.
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También son frecuentes en la forma sistémica; linfoadenopatias
generalizadas, serositis, pericarditis y pleuritis recurrentes. Asimismo, las
alteraciones hematolégicas, como leucocitosis y neutrofilia, asociados a anemia y
trombocitosis, siendo posible en ellos complicaciones hematolégicas como son,
coagulacion intravascular diseminada, sindrome de activacidon macrofagica y
hepatopatia.

En esta dltima forma, el compromiso articular puede presentarse
conjuntamente con el inicio de los sintomas sistémicos, o posteriormente, siendo
el mismo poliarticular, causando artritis erosiva, quistes sinoviales, tenosinovitis y

osteoporosis.

1.6 DIAGNOSTICO MEDICO

Generalmente los sintomas diagndsticos no resultan ser claros o evidentes
para los médicos generales o pediatras que no estan acostumbrados a tratar las
enfermedades reumaticas infantiles. Quiza 1o que mas retrasaria el diagnéstico
correcto es el hecho de que algunos profesionales no piensen en la posibilidad
del diagndstico de AlJ.

Para establecer el diagnostico, la artritis (articulacion/nes inflamadas,
dolorosas, calientes y/o rigidas) debe estar presente durante, al menos, seis
semanas. Esto es cierto en todas la formas menos en la forma sistémica, en la
que como ya se menciond la presencia de fiebre muy alta, con uno o dos picos al
dia (“fiebre en agujas’), es el sintoma guia y mas importante antes que la

inflamacion y el dolor articular.
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Para decir que un nifio padece Artritis Idiopatica Juvenil, se han tenido que
descartar todas las demas causas razonables de artritis: infecciones por virus,
sobre todo, algunas infecciones bacterianas y algunos tumores.

Es importante saber que diagnosticar de AlJ no da un pronéstico inmediato
de la enfermedad, se requiere de un examen mas especifico para determinar a
que subtipo pertenece ese nifio dentro de los siete grupos diferentes de la
enfermedad. Para lo cual se requeriria al menos, seis meses, pero a veces
mucho mas tiempo. El reumatélogo pediatra sabe que debe tener paciencia y
esperar que aparezca algin dato mas para diagnosticar mejor al paciente. Los
padres también deben saber que el factor “tiempo” es importantisimo en
reumatologia pediatrica y que si no se ha llegado a un diagnéstico mas preciso
no es por falta de interés o conocimiento, sino que se necesitara un periodo méas

largo de observacioén.
1.7 EVOLUCION Y PRONOSTICO

El pronéstico de la AlJ referiria a dos aspectos: por una parte, a la
evolucién a medio y largo plazo de la enfermedad y, por otra, a las lesiones
irreversibles articulares que se puedan ir instaurando. La suma de ambos
aspectos son los que conducirian a un mayor o menor grado de discapacidad,

que seréa variable en un mismo paciente, en funcién de su momento evolutivo.

Las posibilidades de evolucion y pronéstico serian mdltiples yendo desde

formas muy benignas en las que remite la enfermedad sin dejar ninguna secuela,
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hasta formas muy graves que determinarian en pocos afios una limitacion
importante para las actividades de la vida diaria. Aunque en el prondstico de la
enfermedad intervienen mdltiples factores, podriamos decir que el nimero de
articulaciones afectas durante los primeros meses de actividad de la enfermedad

y el tratamiento son los factores que condicionaran el pronéstico del mismo.

El tipo de curso clinico, se establece generalmente en los primeros 6
meses. La AlJ de comienzo poliarticular, en la mayoria de los casos su curso es
poliarticular, una tercera parte de comienzo oligoarticular cursa con poliartritis, y
las de comienzo sistémico cursan con poliartritis sin signos de actividad

sistémica.

La forma mas benigna es la oligoarticular, mientras que los tipos
sistémicos y poliarticular se mantienen en fase activa hasta 5 afios después del
inicio de la patologia. Se alternan en ellas periodos de franca actividad, con
periodos de remision parcial, pudiendo llegar a una remisién completa antes de la

edad adulta.

En relacién a las manifestaciones articulares de la enfermedad, cuanto
mas tiempo haya permanecido una articulacién inflamada, y cuanto mayor haya
sido la intensidad de a inflamacién, mas importante sera su deterioro, con
instauracion de lesiones irreversibles que progresaran con el paso de los afos.

Siendo este deterioro articular el que marcara la discapacidad a medio o largo

plazo.
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1.8 TRATAMIENTO MEDICO

Se podria decir que cada nifio tiene su tratamiento. Por lo que, el
reumatologo pediatra disefiard, para cada nifio, con todos los farmacos que
existen hoy en dia, la mejor combinacién para cada uno. De este modo se podria
controlar la enfermedad, no curarla; sin embargo la enfermedad entra en una fase
de silencio después de unos aios de actividad. Esa fase de silencio, de nuevo,

es distinta para cada nifio y es muy dificil predecir cuando se producira.

En el tratamiento de cada caso, el Reumatdlogo Pediatra no actlia sélo,
requiriendo la estrecha colaboracién de Oftaimdlogos, Endocrinélogos,
Terapeutas, Psicélogos y Cirujanos Ortopedas Infantiles. Adquiriendo cada uno

su rol dentro del tratamiento del paciente con AlJ.

Existe una larga lista de farmacos disponibles hoy en dia para el

tratamiento de la AlJ, pero esquematicamente se pueden dividir en tres grandes

grupos:
a) farmacos para mejorar el dolor y la inflamacion,
b) farmacos para controlar o modificar la inflamacién (DMARDs)

c) agentes biolégicos de nueva generacién para control de la

inflamacion.

El grupo a) esta formado por los antiinflamatorios no esteroideos (el mas

conocido es el ibuprofeno) y los corticoides. Estos farmacos se utilizaran para
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mejorar los sintomas de forma rapida, pero no cambian el curso de la
enfermedad. Utilizandose los mismos en periodos cortos de tiempo y, en el caso

de los corticoides, usar la dosis mas baja posible.

E!l grupo b) esta formado por una larga lista de farmacos, muchos de ellos
utilizados primero en las enfermedades reumaticas del adulto: metotrexate (o
metotrexato), leflunomida, sulfasalazina, ciclosporina A, tacrolimus, micofenolato,
hidroxicloroquina y otros. Todos estos farmacos se han mostrado Utiles en el

control de la enfermedad evitando rebrotes de la misma.

El grupo ¢) ha “revolucionado” el tratamiento de la AlJ en los Gltimos diez
afos. Ya que en los casos que existe una respuesta, ésta es rapida y muy
importante, de forma que el nifio permanecera practicamente sin sintomas. Los
componentes de este grupo son, entre otros: etanercept (Enbrel®), infliximab
(Remicade®), adalimumab (Humira®), anakinra (Kineret®), abatacept

(Orencia®), tocilizumab (en las Gltimas fases de ensayo clinico), etc
1.9 TERAPIA OCUPACIONAL EN REUMATOLOGIA.

Terapia ocupacional es una profesion de la salud que utiliza las
ocupaciones o actividades con el proposito de ayudar a las personas con
discapacidades fisicas, de desarrolio o emocionales, a llevar una vida
independiente, productiva y satisfactoria.

El Terapista Ocupacional (TO) como parte de un equipo multidisciplinario

deberia fomentar una mejor calidad de vida y lograr un desempefio ocupacional
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acorde a la etapa de desarrollo de cada individuo, rompiendo el ciclo negativo
provocado, en éste caso, por las patologias reumaticas que impiden a la persona
seguir con su vida normal.

El papel del Terapeuta Ocupacional seria colaborar con el paciente a que
el mismo desarrolle y/o recupere habilidades importantes para su autonomia,
salud y bienestar. El T.O trabaja con cada individuo en mejorar o mantener su
capacidad, realizando actividades de la vida diaria que son importantes para la
persona, tanto en su casa, trabajo y comunidad.

Para alcanzar sus objetivos, el T.O trabaja directamente con la persona
desarrollando un plan de tratamiento individualizado, que incluiria:

* Asesorar a pacientes y familiares para adaptar el entorno, modificar tareas y/o
habitos, reorganizar rutinas (mantener roles familiares y/o continuidad en las
actividades cotidianas).

* Aliviar la sintomatologia.

+ Educar en los principios de conservacidon energética, proteccion de las
articulaciones, simplificacion de actividades, ergonomia y cuidados posturales.
Reducir la fatiga, disminuir el dolor y mejorar el rendimiento en las actividades
cotidianas.

* Prevenir o intentar reducir deformidades ya instauradas, confeccionando férulas
u ortesis adaptadas a los pacientes.

* Planificar, confeccionar y entrenar a los pacientes en el uso de ayudas técnicas

y/o adaptaciones en las AVD tanto basicas como instrumentales.
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* Cuando la funcion se reduce a la pérdida de fuerza, resistencia o0 ambas, se
pueden utilizar ejercicios terapéuticos y programas de actividades para
contrarrestar estos problemas.

* Realizar planes de actividades terapéuticas para mantener o aumentar el rango
de amplitud articular de las articulaciones de miembros superiores o de algun
segmento en particular.

* Realizar visitas, tanto en el hogar como en el trabajo o la escuela.

* Realizar seminarios educacionales grupales para pacientes y también para

cuidadores sobre aspectos de la vida diaria.

Dentro del equipo, el Terapeuta Ocupacional intervendra en:
* Informar sobre el estado funcional de cada paciente.
* Identificar profesionales y recursos de la comunidad para favorecer la
autonomia de cada individuo.
« Planificar programas de intervencién en Servicios Hospitalarios, centros de
referencia, centros de atencién primaria, etc.
« Asesoramiento y formacion a otros profesionales de salud en cuanto al manejo
de las capacidades funcionales de estos pacientes.

Con lo anteriormente expuesto intentamos establecer aquellas prioridades
en relacidn a la intervencién desde Terapia Ocupacional como parte de un equipo

interdisciplinario, formando parte las mismas del tratamiento rehabilitador de

patologias reumaticas.
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Consideramos que no seria pertinente para la presente investigacion
ahondar sobre lineamientos especificos de tratamiento ya que el énfasis de éste

trabajo radica en el rol del T.O como Gestor de Salud.
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NECESIDADES...

“Aquello que los individuos tienen conciencia de
que es su necesidad, es realmente su necesidad.
Es real, ha de ser reconocida,

ha de ser satisfecha”

Heller, Agnes.

2.1 INTRODUCCION

Intentando aproximarnos al concepto de ;Qué es una necesidad?, se
presentan en el camino numerosos interrogantes que indefectiblemente hacen,
que dicho concepto, considerado como conocido o0 capaz de ser explicado por la
mayoria de la poblacion, requiera de una analisis aun mas exhaustivo.

Podriamos preguntarnos ¢ Cuantas necesidades existen?, ¢todos tenemos
las mismas?, ¢Cuales son consideradas de mayor importancia?, ¢todas las
necesidades se expresan de manera objetiva por el individuo? ¢Por qué surgen
dichas necesidades?, /existen medios que permitan satisfacer a todas?...

Numerosos autores presentan una mirada recortada acerca de la tematica
de las necesidades, que a nuestro entender dejaria de lado aspectos de
considerable importancia. Postulan a las necesidades por ejemplo, como
“carencias de todo aquello que es imprescindible para la permanencia del sujeto,
como son las necesidades fisioldgicas (hambre, sed, sexo, actividad fisica)... y
que serian estas las cuales requeririan de una solucién inminente.

Teniendo en cuenta las condiciones Socio-politico-econdmicas por las

cuales atraviesa nuestro pais en la actualidad, nos resultaria muy facil coincidir
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con lo anteriormente expuesto, pero nuestra mirada pretende ir mas alla de esos
aspectos, es decir, poder expandir la busqueda e identificar no solo las
necesidades que objetivamente se hacen manifiestas por los individuos, sino
aquellas que subjetivamente los acompafan, aquellas necesidades sentidas y
reconocidas, que manifiestan los nifios que presentan Artritis Idiopatica Juvenil y

sus familiares, para luego poder brindarles una respuesta.

2. 2 NECESIDADES

Del latin “necessitas” que procede de “necesse ese”’, es decir necesario,
preciso, indispensable, forzoso, inevitable, imprescindible; la palabra latina
corresponde al griego, anagke, necesidad. Cualidad propia de aquello que no
puede no ser ni ser de otra manera.

Comenzaremos remitiéndonos a las Teorias de la Motivacion, las cuales
se orientan hacia la organizacion de las empresas, en donde diferentes
profesionales, en su mayoria psicologos, analizan cuales son las necesidades
que presentan los empleados y las maneras de satisfaccion de estas, como un
medio para lograr la motivacién de estos Ultimos y asi obtener el maximo
rendimiento.

Una de las teorias a la cual haremos referencia es la propuesta por
Maslow Abraham en el afio 1943, la cual se denomina “La jerarquia de las
necesidades” en donde estas se encuentran organizadas estructuralmente con
distintos grados de poder, de acuerdo a una determinacién biolégica dada por

nuestra constitucion genética como organismos de la especie humana.
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Parte de la base de que el hombre es un ser con deseos y cuya conducta
esta dirigida al logro de sus objetivos, y establece asi cinco categorias basicas
de necesidades, organizadas de tal forma que las necesidades fisiolégicas se
encuentran en la base de la piramide, seguidas de las de seguridad, las de
aceptacion social, autoestima y por ultimo en la clspide de la piramide,

Autorrealizacion.

Necesidades de Autorrealizacion
Darle que unc es copeoz.
autocumplimientc.

Necssidades de Auvtoestima
Autovalia, éxite, prestigio

N idades de Aceptacion Social
Afectc, omor, pertenencia y cnsiedad

Necesidades de Seguridad
Seguridad. proteccién contro el dafic

Necesidades fisiolégicas
Alimentacién. agua. aire

El plantea que la primera prioridad en cuanto a la satisfaccion de las
necesidades, estd dada por las necesidades fisiolégicas (alimento, bebida,
descanso, suefio, reproduccion, abrigo,...) las cuales estan asociadas con la
supervivencia del organismo. Cuando las necesidades fisioldgicas se satisfacen,
se activan las necesidades de seguridad, las cuales incluyen una amplia gama de
necesidades relacionadas con el mantenimiento de un estado de orden y
seguridad (necesidad de sentirse seguro, de tener estabilidad, de tener orden,
proteccién y dependencia). Este tipo de necesidades se caracterizan porque las
personas sienten el temor a perder el manejo de su vida, de ser vulnerables o

débiles frente a las circunstancias actuales, nuevas o por venir.
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Luego que las necesidades fisioldgicas y las de seguridad se satisfacen,
entran en accién las Necesidades de aceptacion social, de mantener una relacién
intima con otra persona, de ser aceptado como miembro de un grupo organizado,
poder ser participe de este, las cuales se convierten en motivadoras de la
conducta.

Las necesidades de autoestima son aquellas que se encuentran asociadas
a la constitucién psicolégica de las personas y se manifiestan en dos vertientes,
por un lado encontramos la necesidad de sentirse apreciado, estimado, de tener
cierto reconocimiento dentro de un grupo social; y por otro lado se incluye el
respeto que el propio individuo tiene hacia si y el valor propio ante los demas.

Por ultimo, mencionaremos las Necesidades de autorrealizacion, también
llamadas necesidades del ser, las cuales son Unicas y cambiantes, dependiendo
del individuo, estan ligadas con la necesidad de satisfacer la naturaleza individual
y con el cumplimiento del potencial de crecimiento. Para poder satisfacer estas
necesidades, es necesario tener la libertad de hacer lo que uno quiera hacer. (1)

Teniendo en cuenta |0 expuesto anteriormente podemos decir que la teoria
de “La jerarquia de las necesidades” propuesta por Maslow, apunta a que, a
partir de la satisfaccion de las necesidades basicas, el hombre continua
desarrollando necesidades y deseos que se van correspondiendo con los
siguientes niveles de la piramide, pero aun asi, abarcando un amplio espectro de
necesidades, no considera aquellas que van mas alla de lo que el hombre
expresa objetivamente como carencia necesaria de satisfaccion.

Cuando hablamos de “necesidades”, generalmente solemos hacer

referencia a un estado de carencia de aquello que consideramos util, necesario e
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Imprescindible , carencia de un conjunto de condiciones claramente identificadas
y de validez universal que sirven para el desarrollo personal y la integracion
social, que tendrian una base claramente objetiva.

Reglero Rada Mercedes afirma que la necesidad “es una tendencia
natural en los seres humanos hacia la consecucion de los medios que precisa y
construye para su realizacién. La necesidad se manifiesta cuando se da una
carencia o limitacién en los medios para satisfacer las aspiraciones humanas™.

Citando a Manfred Max-Neef en su obra “Desarrollo a escala humana”
podremos observar que su teoria estd orientada a la satisfaccion de las
necesidades humanas pero con el acento puesto en las personas y no en los
objetos, partiendo de dos postulados basicos:

e las necesidades humanas fundamentales son finitas y clasificables,

¢ las necesidades son las mismas en todas las culturas, lo que varia son
los satisfactores de las mismas (entendidos estos ultimos como aquellas
formas que el hombre acepte como validas para alcanzar la subsistencia,
es decir, que son los modos particulares que cada sociedad utiliza para
satisfacer las necesidades basicas).

Agrupa a las necesidades en nueve categorias acordes a la evolucién
humana: subsistencia, protecciéon, afecto, entendimiento, participacion, ocio,
creatividad, identidad y libertad .Cada una de ellas tiene cuatro categorias

existentes a satisfacer también, que son: ser, tener, hacer y estar, y plantea que

% Reglero Rada Mercedes. Necesidades de la sociedad actual: Colectivos sociales
tradicionalmente excluidos del mundo educativo. Revista Educacién y Futuro. Revista de
investigacion aplicada y experiencias educativas. N° 10. MADRID 2004.
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las necesidades revelan de la manera méas apremiante el ser de las personas, ya
que aquel se hace palpable a través de estas en su doble condicidn existencial:
como carencia y como potencialidad. (2)

Comprendidas en un amplio sentido, y no limitadas a la mera
subsistencia, las necesidades patentizan la tensién constante entre carencia y
potencia tan propia de los seres humanos y asi entendidas las necesidades,
como carencia y potencia-, resulta impropio hablar de necesidades que se
"satisfacen" o que se "colman®’. Definir o evaluar un medio en funcion de las
necesidades humanas no basta, hay ademas que analizar las posibilidades que
el medio propone para satisfacerlas, tratando de relacionarlas con las practicas
sociales, las formas de organizacién, los modelos politicos y los valores
imperantes. (3)

Teniendo en cuenta todos los conceptos y teorias referidas hasta aqui, es
que intentaremos conocer e identificar, a través de la investigacion propuesta,
cuales son las necesidades que van mas alld de aquellas que objetivamente
deberian conocerse y satisfacerse, es decir, las necesidades subjetivas,
entendidas estas como un estado de carencia sentido y percibido como tal por
los individuos, las cuales pueden 0 no coincidir con necesidades objetivas
derivadas de diferentes carencias de los individuos o grupos que pueden
determinarse independientemente de la conciencia que de las mismas tengan

los individuos afectados.

Podemos referir, de acuerdo a los escritos de Teresa Sirvent que los

conceptos de necesidades subjetivas y objetivas se basan en la tradicién
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marxista que distingue entre intereses subjetivos y objetivos. En una
aproximacion marxista, un interés es objetivo porque deriva de condiciones
sociales que objetivamente afectan a los individuos y grupos independientemente
de la conciencia o reconocimiento individual o grupal de dichas condiciones
objetivas. Estas pueden ser observadas y “medidas” por estandares externos a la
conciencia de los individuos. Desde la perspectiva objetiva, un individuo tiene
interés en algo cuando es afectado por ese algo. La existencia del interés no es
contingencia de la conciencia o reconocimiento del mismo por el individuo. Una
persona o grupos de personas pueden estar afectados por algo ya sea que lo
reconozcan o no. El interés es subjetivo porque se refiere a un estado psicolégico
en la mente de una persona que dice tener tal interés. Parte del desarrollo de la
conciencia de clase en términos marxistas envuelve el proceso de "conversion"
de los intereses objetivos en intereses subjetivos. (4)

Asi, consideramos que la busqueda constante y el reconocimiento de las
necesidades sentidas, como reales, existentes y necesarias de ser orientadas a
su satisfaccién, en una pobiacion, que por sus edades se presenta tan vulnerable

y desprovista de recursos para manifestarlas, seria de gran importancia.
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PROMOCION DE SALUD.

“El hombre mediante el uso de sus manos,
potenciadas por la mente, podrd influir
sobre el estado de su propia salud".

Mary Reilly

3.1 RESENA ACERCA DE PROMOCION DE LA SALUD.

El concepto actual de Promocién de la Salud, describe la misma como un
proceso politico y social global que abarca no solamente las acciones dirigidas
directamente a fortalecer las habilidades y capacidades de los individuos de una
poblacion determinada, sino también aquellas dirigidas a modificar las
condiciones sociales, ambientales y econémicas, con el fin de atenuar el impacto
negativo que las mismas puedan generar en la salud publica e individual.

Las reflexiones acerca de la Promocién de la Salud tienen su comienzo en
el afio 1820 en Escocia, William P. Alison, y luego en 1826, en Francia, Louis
René Villermé *, comienzan a referir en sus informes la estrecha relacion entre
pobreza y enfermedad que existia en sus paises.

A mediados del siglo XX (1945), se comienza a pensar en los ritos de la
vida, la muerte y la salud, considerando que desde su origen el hombre ha puesto
en marcha diferentes acciones para mejorar su calidad de vida.

Sin embargo, la importancia de organizar la comunidad para educar a sus
individuos en su salud personal y asegurar un estandar de vida, habria
comenzado a ser planteado en el afio 1920 por R. Virchow quien considero6 la
necesidad de que, los individuos se apropien de la responsabilidad de cuidar su

salud como un complemento del compromiso estatal. Brinda de ésta manera

4 Glosario de Promocién de la Salud. Organizacién Mundial de la Salud. Ginebra.1998.
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importancia, para el concepto integral de salud, al componente social, siendo que
hasta ese entonces sélo habia prevalecido el componente biolégico, surgiendo
dentro de éste pensamiento condicionante de la salud en términos de
prosperidad, libertad y democracia.

En 1945, Henry Sigerist (médico e historiador europeo) formulé cuatro
grandes tareas para la Medicina, considerd la primera con el término de
“Promocion de la Salud” y enfatizd en que, la salud debe ser promovida a partir
de un nivel de vida digno, buenas condiciones de trabajo, educacién, descanso y
recreacion.

El enfoque de los dltimos autores mencionados, como se sefala
anteriormente, agrega condicionantes sociales de la salud, los que fueron
modificados y explicados como determinantes de la salud 52 afios mas tarde, en
la Declaracion de Yakarta en 1997.

Retomando esta breve cronologia del concepto de "Promocién de la
Salud”; en 1974 el Ministerio de Salud de Canadé, emitié el “Informe Lalonde™,
en el cual se comenzaria a incluir la Promocion de la Salud como una estrategia
de las politicas publicas para favorecer el mantenimiento de la salud, y promover
cambios en el estilo de vida.

En el afio 1978, se realiza una Conferencia Internacional sobre Atencion
Primaria de la Salud en ALMA ATA (URSS), en la cual se establece a la Atencion
Primaria de la Salud (APS) como la estrategia que permitiria alcanzar logros en

salud. En la misma se establece que APS es, “La asistencia sanitaria esencial,

5 OMS/OPS. Promocion de la salud: Una antologia. Washington: Publicacién Cientifica No.
557.1996. p. 8
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basada en meétodos y tecnologias précticas, cientificamente fundadas y
socialmente aceptables, puestas al alcance de todos los individuos y familias de
la comunidad mediante su plena participacion, y a un costo que la comunidad y el
pais puedan soportar, durante todas y cada una de las etapas de su desarrollo,
con espirnitu de auto responsabilidad y autodeterminacion... representa el primer
nivel de contacto de los individuos, la familia y la comunidad con el Sistema
Nacional de Salud, llevando lo més cerca posible la atencién en salud al lugar de
residencia y trabajo y constituye el primer elemento de un proceso permanente
de asistencia sanitaria” ®. Es esencialmente, una estrategia de organizacion de la
asistencia sanitaria que incluye planes de servicio en promocién, prevencion,
tratamiento y rehabilitacién para remediar los principales problemas de salud en
el primer nivel de atencion.

Los objetivos fundamentales de la APS apuntan a; ampliar la cobertura de
los servicios de salud, con trabajo intersectorial y participacion comunitaria
prescrita, atender las necesidades sentidas por la comunidad; poniendo mayor
acento en los grupos mas expuestos a riesgo. Siendo, dentro de ella, las
actividades basicas planteadas para la resoluciéon de los problemas en salud: la
educacion, métodos de prevencion, fomento de una buena nutricién, el
saneamiento basico, la potabilizacién del agua, la asistencia materno infantil, las

inmunizaciones, la Prevencion y lucha contra las enfermedades endémicas, entre

otros.

8 KROEGER, Axel. "Atencién Primaria en Salud: principios y métodos” (2da edicion). 1992.

Editorial Pax México. OPS. P4gina 5,6. )
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A partir de Alma Ata, los individuos y la comunidad abandonan su lugar de
objetos de atencion para convertirse en sujetos activos que conocen, participan y
toman decisiones en lo que refiere a su propia salud y tienen capacidad para
asumir responsabilidades especificas ante ella.

Aunque, la Promocién de la Salud se plantearia inicialmente en términos
de acciones dentro de las estrategias de APS, dada su importancia, y a partir de
las diferencias en el estado de salud de los habitantes, y como respuesta a
factores de tipo social, politico y econémico, a partir de 1977-1978 se
comenzarian a llevar a cabo Asambleas mundiales de salud.

Precisamente en el afio 1986, se realiza en Ottawa (Canada) la primera
Conferencia Internacional sobre la Promocién de la Salud, en ella se concluye
que la principal meta social de los gobiernos y de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), para el afio 2000 debia ser, alcanzar para todos los ciudadanos del
mundo un estado de salud que les permita llevar una vida social y
econdmicamente productiva. Siendo el mismo un enfoque de salud mundial
denominado “Salud para todos en el afio 2000”.

A partir del mismo, se formularia una definicién integral de Promocién y se
estableceria la misma como una estrategia de accién para todo el mundo,
destacando las condiciones requeridas y los prerrequisitos o factores
condicionantes para la salud. Asimismo, se plantearia la salud, no como el
objetivo, sino como la fuente de riqueza de la vida cotidiana; considerandola
como un concepto positivo de bienestar que involucra e interrelaciona a todos los

sectores y a los sistemas sociales, culturales y econémicos.
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En la mencionada conferencia se declararia la Carta de Ottawa, la cual se
encuentra como referente en el tema hasta nuestros dias. La misma retoma la
totalidad de elementos conceptuales de Promocién, aportados hasta el momento,
y los estructura en una estrategia en la cual confluyen aspectos estatales,
comunitarios e individuales, desde un enfoque social, politico, ambiental,
econdmico y cultural. Es decir que, comprenderia todo lo relacionado con la vida
y la salud; constituyéndose en la directriz mundial para la atencién en salud.

La Carta de Ottawa ademas de definir el concepto de Promocion de la
Salud, identificaria tres estrategias basicas para la promocién de la salud, y
plantearia en relacion a los mismos, cinco componentes, los cuales conformaran
las Bases de la Promocién de la Salud.

Posteriormente en 1988, en el marco de la 2da Conferencia Internacional
para Promocién de la Salud, realizada en Adelaida (Australia),se haria hincapié
una vez mas en la importancia de las politicas publicas saludables, que
permitirian a la poblacién llevar un estilo de vida sana.

Resulta importante destacar que; estas estrategias mencionadas en los
paises de América Latina se comenzarian a impulsar mucho tiempo después, en
el afio 1991, por intermedio de OMS / OPS.

Retomando los aportes al concepto de Promocién de la Salud, en el marco
de la 3ra Conferencia para Promocién de la Salud, llevada acabo en Sundswall
(Suecia), en el afio 1991, los paises parte de la misma centralizarian su atencién
en el desarrollo de ambientes saludables, considerando en ellos el desarrollo

sostenible, pensandolo como aquel desarrollo que satisfaga a las necesidades
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presentes dentro de una sociedad ,sin comprometer para atender sus propias
necesidades, las posibilidades de las generaciones del futuro.

Posteriormente, se buscaria dirigir la Promocion de la Salud hacia el siglo
XXI. Se lleva a cabo en el afio 1997, en Yakarta, indonesia, la 48° Conferencia
Internacional sobre Promocién de la Salud “Nuevos Actores para una Nueva Era”.
En dicha conferencia se reconoceria a la Promocién de la Salud como una
inversidbn social valiosa y a la salud como un derecho humano basico.
Exponiendo como una de las prioridades para el nuevo milenio, el incremento de
las inversiones para el desarrollo y el logro de una buena calidad de vida, lo cual
hace ineludible que se involucren todos los sectores.

Si bien apoyaria las estrategias planteadas en la carta de Ottawa, sostiene
que para que los enfoques globales sean posibles y méas eficientes seria
necesario aumentar la responsabilidad y la participacion social en la salud, en las
que existe una relacién directa entre salud y desarrollo sostenible.

La Declaracion de Yakarta identificaria cinco prioridades de cara a la
promocién de la salud en el siglo XXI: promover la responsabilidad social para la
salud, incrementar las inversiones para el desarrollo de la salud, expandir la
colaboracion para la promocion de la salud, incrementar la capacidad de la
comunidad y el empoderamiento de los individuos, y garantizar una
infraestructura para la promocién de la salud.

En el afio 2000, se realizaria en Méjico, la 5ta Conferencia internacional de
promocién de la salud, la misma convocaria a 100 paises que desarroliaron, la
Declaracion Ministerial de Méjico para la Promocion de la salud -De las ideas a la

Accién-, conocida como la Declaracion de Méjico. Asumirian en ella la
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responsabilidad de expandir sus conocimientos, renovar el compromiso de
promover la salud mundial, aumentar la colaboracion intersectorial y mejorar la
infraestructura de promocién de la salud.

Posteriormente en Bangkok, Tailandia, en el afio 2005 se realiza la 6ta
Conferencia Internacional de Promocién de la Salud. En la misma se pondria
enfasis en el proceso de globalizacién que habria generado desigualdades
crecientes en los paises y entre ellos, las nuevas formas de consumo y
comunicacién, los cambios ambientales mundiales, y la urbanizacién. Formarian
entonces la Carta de Bangkok para la Promocién de la Salud en un Mundo
Globalizado, promoviendo acuerdos intergubernamentales soélidos que
favorezcan la salud y la seguridad sanitaria colectiva, e instaurando el término de
buenas practicas empresariales, considerando que el sector privado debe
responsabilizarse de garantizar la salud y la seguridad en el lugar de trabajo y de
promover la salud y el bienestar de sus empleados.

Asi es que, a partir de éstas conferencias y los consideraciones teéricas
sobre la concepcion de La Promocion de la Salud, actuaimente podemos integrar
a ellas considerando la Promocién de la Salud como protectora y promotora de
estilos de vida saludables, que dirige sus esfuerzos tanto a la poblaciéon general
como a los individuos en el contexto de su vida cotidiana, procurando actuar en lo
colectivo sobre los determinantes de la salud, pretendiendo a través de dichas
acciones promover el desarrollo humano y el bienestar de igual manera para la

persona sana como enferma.
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3.2 PROMOCION DE LA SALUD: EL CONCEPTO.

La Carta de Ottawa considera que la Promocion de la Salud “consiste en
proporcionar a los pueblos los medios necesarios para mejorar su salud y ejercer
un mayor control sobre la misma.”, para lo cual obra sobre los factores
determinantes de la salud que permitiran lograr el maximo beneficio posible para
la poblacién, reduciendo de manera significativa la inequidad en salud y
garantizando el respeto de los derechos humanos y acumulaciéon de capital
social. (1)

Para llevar adelante dicho proceso es necesario tener en cuenta aquellos
determinantes de salud entre los cuales, se incluyen; caracteristicas bioldgicas y
dotacién genética, habitos personales de salud y aptitudes de adaptacion,
educacion, redes de apoyo social, servicios de Salud, entorno fisico, empleo y
condiciones de trabajo, ingreso y posicidn social.

Entre ellos se consideran, aquellos que estan bajo el control del individuo
(por ejemplo; conductas, uso de servicios sanitarios) y los que no estan bajo su
control (por ejemplo; condiciones sociales, econémicas y del entorno).

De éste modo, un individuo sera capaz de alcanzar y desarrollar un estado
de salud pleno, conforme asuma el control de todo lo que determine su estado de
salud, para lo cual requiere primordialmente de; gozar de aptitudes vy
oportunidades que le permitan realizar sus opciones en términos de salud, dentro
de un medio que lo apoye, y brinde necesariamente acceso a la informacion.

P. Bourdieu considera que cada campo social es caracterizado por

configuraciones de clases o relaciones sociales, lo cual limita estar en cierta

7 Carta de Ottawa para la Promocién de la Salud, OMS, Ginebra, 1986.
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posicion y la capacidad de decidir nuestro movimiento dentro del mismo. (2)
Teniendo en cuenta lo dicho, las estrategias y programas de promocién de la
salud asumidos en cada poblacién, seran adaptados a las necesidades locales y
a las posibilidades especificas de cada pais y region, considerando los sistemas
sociales, culturales y econdémicos propios. Cada proceso es Unico y se relaciona
con la realidad propia de cada comunidad, la posesion y el control que tenga

cada una de ellas sobre sus propios conocimientos y el alcance de los mismos.

3.2.1. Las Bases de la Promocién de la Salud.

1. Elaboraciéon de una politica pablica sana. Procura que la salud se
convierta en parte del programa de accion politica en todas las instituciones y
todos los sectores a partir de; planes de salud estratégicos a nivel del gobierno,
acciones intersectoriales sobre cuestiones que afecten a la salud y a los estilos
de vida, la evaluacién periodica de las politicas existentes y su relacién con la
salud, entre otros.

La politica sana, en promocién de salud, requiere que se identifiquen y
eliminen aquellos obstaculos que impidan la adopcion de medidas que
favorezcan la salud.

2. Creacion de ambientes favorables; la salud se construye sobre la forma
en que tratamos a la naturaleza y a nuestro propio ambiente. El cambio en la
forma de vida, de trabajo y de ocio afecta de manera significativa a la salud, por
lo que se considera a los mismos una fuente de salud para la poblacion.

Se considera dentro de éste punto, la evaluacidn sistematica del impacto

que los cambios del medio ambiente producen en la salud, particularmente en los
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sectores de la tecnologia, el trabajo, la energia, la produccién y el urbanismo.
Asimismo, la proteccion de ambientes naturales como artificiales, y la
conservacion de los recursos naturales, debe formar parte de las prioridades de
todas las estrategias de promocion de la salud.

3. Refuerzo de la accién comunitaria; se piensa a la accidén comunitaria o
participacion integral como: “Un proceso de movilizacién por medio del cual la
comunidad se organiza y capacita, asume a conciencia su papel de agente o
sujeto de autodesarrollo y junto con la administracién local y las instituciones
(técnicos), identifica (concilie), prepara (planea, organiza), ejecuta (dirige,
controla) y evaltia proyectos de y para su desarrollo™.

La promocién de la salud radica en la participacion efectiva y concreta de
la comunidad en la fijacién de prioridades, la toma de decisiones, y la elaboracion
y puesta en marcha de estrategias de planificacién para alcanzar un mejor nivel
de salud.

4. Desarrollo de las aptitudes personales; implica promover el desarrollo de
las habilidades necesarias para lograr opciones de vida saludables tanto a nivel
personal como a nivel social. De manera que, se incrementen las opciones
disponibles para que la poblacién ejerza un mayor control sobre su propia salud y
sobre el medio ambiente, optando por todo lo que propicie la salud a lo largo de
su vida, mas alla de la etapa en que se encuentre.

5. Reorientacién de los servicios sanitarios; siendo ésta una
responsabilidad compartida con servicios sanitarios, individuos, grupos

comunitarios, profesionales de la salud, instituciones y gobiernos. Todos deben

8 Lopez, M. Luz. Formulacién, Evaluacion y Gestién de Proyectos. Manizales: Universidad de

Caldas. Julio de 1997, p. 44
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trabajar conjuntamente reorientando un sistema de proteccion de la salud hacia
una asistencia que mantenga la visiéon de capacitar para la salud como objetivo

esencial.

3. 2. 2. Acciones en Promocion de la Salud: Intervenciones.

* Educacion: Comprende las oportunidades de aprendizaje creadas,
siendo las mismas una forma de comunicacién destinada a mejorar la
alfabetizacién sanitaria. Si bien refiere esencialmente a la transmisién de
informacién, también hace hincapié en el fomento de las habilidades personales y
la autoestima, necesarias para adoptar medidas destinadas a mejorar la salud.
Incluye no sélo la informacién inherente a las condiciones sociales, econémicas y
ambientales que influyen en la salud, sino también la que refiere a factores de
riesgo y comportamientos de riesgo, ademas del uso del sistema de asistencia
sanitaria.

* Movilizacion o comunicacion social: Es una estrategia clave destinada a
informar a la poblacién sobre aspectos propios de la salud, aumentar la
conciencia sobre aspectos especificos de la salud individual y colectiva y la
importancia de la misma en el desarrollo. Asimismo, pretende informar sobre
aquellos aspectos que permiten mantener aun en la agenda publica cuestiones

sanitarias importantes.
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La misma se representa por, facilitacion de grupos, asesoramiento técnico,
contacto con asociaciones, campafas mediaticas, elaboracién de instrumentos
de informacién, entre otros.

* Abogacia: corresponde a la combinacién de acciones individuales y
sociales predestinadas a alcanzar compromisos politicos, apoyo para las politicas
de salud, aceptacion social, apoyo de los sistemas para un determinado objetivo
0 programa de salud, organizacién y activismo politico para el desarrollo de
estrategias intersectoriales, modificaciones organizativas de los servicios y
puesta en marcha de medidas legislativas, econémicas y/o técnico-
administrativas.

La misma puede ser adoptada por los propios individuos y los grupos, con
el fin de crear condiciones de vida que conduzcan a la salud y a la adquisicién de
estilos de vida sanos. Puede adoptar muchas formas incluido el uso de los
medios informativos y los muitimedia, la influencia directa a politicos y la
movilizacién de la comunidad, adquiriendo siempre todos los profesionales de la
salud un importante papel como defensores de la salud en todos los niveles de la

sociedad.

3.3 TERAPIA OCUPACIONAL EN PROMOCION DE LA SALUD.

La Carta de Ottawa en su inicio menciona, /a salud es creada y vivida por las
personas dentro de los ambientes de su existencia cotidiana; donde aprenden,
trabajan, juegan y aman’®, la misma se encontraria vinculada con lo que Neistadt

y Crepeau (1998) proponen para Terapia Ocupacional, definiendo la misma

9 Carta de Ottawa. 1986. OMS.
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como: E/ arte y la ciencia de ayudar a las personas a llevar a cabo las
actividades diarias que son importantes para ellas a pesar del deterioro, la
discapacidad y la minusvalia®®, promoviendo de éste modo estilos de vida
saludables, mas allé de las caracteristicas propias del individuo y su ambiente.

Las ocupaciones se encuentran incluidas en todos los aspectos de la vida
de una persona, y si bien quiza esta caracteristica hace que muchas veces no
sea considerada la importancia de las mismas, desde Terapia Ocupacional es
imposible ignorar la relacidon entre ocupacién y salud. Por lo que, es posible
considerar desde nuestra profesién a la ocupacién como una estrategia efectiva
para obtener poblaciones saludables, tal como lo plantea la Carta de Ottawa. La
ocupacién en si misma favoreceria al desarrollo de vinculos sociales y culturales,
contribuye a la construccién de la identidad y posibilita a quien la desarrolla
sentirse participe de la sociedad, fortaleciendo su bienestar psicolégico, e
incidiendo de ésta manera en su salud individual. En la medida en que un sujeto
determinado se vea comprometido en ocupaciones significativas, tanto desde una
perspectiva personal (subjetiva) como social y cultural las mismas, favorecen su
desarrollo y su bienestar fisico, psicolégico y social, considerando asi a las
ocupaciones un método para la promocién y preservacion de la salud.

Afirmando lo anteriormente expuesto Ann A. Wilcock (1998), sefiala que el
bienestar psicolégico y social, son aspectos esenciales de salud, vinculado a la

capacidad del ser humano de desarrollar ocupaciones socialmente valoradas. (3)

10 Crepeau, E et al. “Williard & Spackman, Terapia Ocupacional”. Décima Edicién 2005, pagina 33.
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Terapia Ocupacional surge en principio como una disciplina que procuraria
remediar los problemas generados por una disfuncion en el estado de salud,
entendiendo la salud como el concepto negativo de esta, es decir la ausencia de
enfermedad. Con el correr del tiempo, un movimiento ideoldgico brinda paso a
una vision positiva de la salud, segun el cual las acciones deben ir dirigidas a
fomentar estilos de vida sanos, en contraposicion al enfoque preventivo que se
venia desarrollando. Considerando ésta concepciéon se asume en nuestros dias
que, el individuo se orientaria a encontrar un sentido de felicidad y bienestar que
esta relacionado con la familia, la educacién, la tranquilidad y no necesariamente
solo con aquellos aspectos que se refieren a bienestar fisico.

Terapia Ocupacional en la promocion de la salud, es una disciplina que
desde el punto de vista biopsicosocial, constituiria un elemento fundamental en la
salud actuando como agente de cambio sobre la biologia humana, los estilos de
vida y el medio ambiente, adaptandose a las peculiaridades de cada contexto.

La O.M.S.(1990), focaliza en la necesidad de promover en las
comunidades ambientes saludables para sus ciudadanos. Las comunidades a
través del mundo han desarrollado diferentes estrategias, dependiendo de su
situacion local, para mejorar su ambiente ecolégico, fisico, social, cultural y de
salud. Terapia Ocupacional apoyaria en la consecucién de estos desafios,
fomentando la modificacién de ambientes y la politica social de cada comunidad,
en lugar de cambiar el individuo en su totalidad.

Jeanette Edwards sostiene que la Terapia Ocupacional en su accionar
comunitario, debe impulsar profesionales que transmitan su labor mas alla de los

ambientes institucionales. Genera esta propuesta reflexionando acerca de que,
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para modificar las condiciones de salud de una comunidad no es suficiente
reproducir el trabajo institucional en ambientes comunitarios, sino que es
necesario trabajar con la comunidad. (4) Desde ésta perspectiva, permitiria al
individuo afectado o vulnerable participar activamente en la resolucién de los
problemas que le afectan.

Trabajar desde la promocidn de la salud es aprender a aceptar los deseos
de la comunidad, incorporandolos desde la etapa del diagndstico del problema
comunitario, como también brindandoles oportunidades para desarrollar
relaciones entre ellos y con los profesionales influyendo de este modo, en el
estado de su salud y bienestar. “El Terapista Ocupacional pasara de un “hacer
para” a “un hacer con” la comunidad en la que los miembros puedan participar de
sus propios problemas”!’

Este cambio de perspectiva también modificaria la concepcién del
hombre, desde un Modelo Biomédico, asistencialista, donde el sujeto permanece
pasivo o “paciente” frente a lo que le acontece, hacia un Modelo
Transdisciplinario el cual concibe al hombre como un ser biopsicosocial, en
interaccion con otros sistemas. Demandaria en el mismo que varias disciplinas se
organicen en torno a los problemas y trabajen en equipo capacitando a los
usuarios en estrategias de trabajo dentro de sus contextos naturales,
promoviendo la solucion de sus problemas y una mejor calidad de vida.

Existen variadas modalidades en que Terapia Ocupacional se incluiria en
actividades de promocion de la salud, por ejemplo: aumentando el acceso a los

servicios de salud, desarrollando un ambiente saludable, fortaleciendo los grupos

I Garcia Ceim, E. y otros; Terapia Ocupacional. Rol del T.O en Prevencion Primaria inserto en el

Trabajo Barrial Comunitario. Afio 1999. .
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y recursos comunitarios, promocionando comportamientos saludables e
incrementando los conocimientos acerca de la salud.

Las actividades de promocién de la salud, en las cuales se desarrolle,
deberian inevitablemente considerar ademas todos los actores sociales
involucrados en ellas de acuerdo a cada problema especifico, por ejemplo;
vecinos, politicos, otros profesionales, y demas centros comunitarios.
Considerando siempre, la promociéon de la salud como un proceso en el que
todos deben necesariamente colaborar.

El rol de cada individuo involucrado, conjuntamente con el T.O., seria
identificar qué representa bienestar y calidad de vida para él o ella, al igual que,
qué actividades le son significativas y relevantes. Asi el T.0O. brindaria
intervenciones significativas basadas en la persona, dentro del marco de la
promocién de la salud ofreciendo programas centrados en los estilos de vida que
brindarian equilibrio a la salud de la comunidad en su conjunto. |

De acuerdo a lo expuesto, los profesionales que se comprometen a
trabajar en este marco, deberian proveer las herramientas e informacion
necesaria para promover y facilitar el cambio, para que cada persona implicada
lleve a cabo su proceso de hacerse cargo, de ayudarse a si misma y tener mayor
control sobre su salud.

En éste sentido las acciones en promocion de la salud propuestas para la
presente investigacion, apuntaran a detectar problematicas presentes y conocer
las caracteristicas sociodemograficas de la poblaciéon de nifios entre 4 y 16 afios
con diagnostico medico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familias que residen en

la ciudad de Mar del Plata a fin de establecer estrategias de intervencion desde el
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area de Terapia Ocupacional en Gestién que posibiliten guiar a cada individuo en
la generacion de su propio cambio, intentando construir un espacio dialégico en
un marco de respeto hacia situaciones de vulnerabilidad, tratando de compensar,
la diferencia de oportunidades propias del contexto social.

Estas consideraciones realzan la vigencia de los fundamentos filoséficos y
tedricos de la Terapia Ocupacional. El bienestar ocupacional como parte
constituyente del bienestar humano, el valor en la persona y la creencia en su
potencialidad transformadora, son la piedra angular que fundamentan y justifican
nuestra existencia.

Creemos que alli donde hay una necesidad sin cubrir hay un derecho que
defender, y el Terapeuta Ocupacional puede y debe tomar partido desde una
perspectiva de desarrollo en la interacciéon dinamica entre personas, ambientes y

ocupaciones, generando oportunidades y desafios de valor preventivo.
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GESTION DE PROYECTOS SOCIALES
“Globalizacién no significa imponer soluciones homogéneas en un mundo plural.
Significa tener una visién global y estratégica, pero también significa cultivar raices e

identidades propias”
Lawrence E. Harrison and Samuel P. Huntington.

4.1 PROGRAMACION SOCIAL

Concebimos la programacién social como un proceso, y como tal, ha
sufrido cambios en sus modalidades, en el marco de las diferentes concepciones
acerca de las politicas sociales que han prevalecido a lo largo de los Gltimos
treinta afnos.

Se suele hablar indistintamente de planes, programas y proyectos,
aunque, no siempre se quieran designar las mismas cosas, y por otro lado estos
términos han adoptado diferentés significados a lo largo del tiempo y bajo los
diferentes paradigmas de politica social y los diferente's estilos de planificacién en
general.

“Las politicas publicas se constituyen como el conjunto de objetivos,
decisiones y acciones que lleva a cabo un gobiemno para solucionar los
problemas que en un momento dado los ciudadanos y el propio gobierno
consideran prioritarios” 2.

El proceso por el cual algunos problemas son socialmente
problematizados o colocados en la agenda publica, refleja los valores que una

sociedad prioriza, y tiene que ver con el entramado de los diferentes grupos de

una sociedad, como por ejemplo movimientos, partidos, organizaciones, e

12 Tamayo Saez 1997, citado por Nirenberg & cols ; Programacién y Evaluacion de Proyectos
Sociales. Editorial Paidos.Argentina . 2006
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individuos y la posicién que adopta cada uno de ellos en la sociedad y los
distintos juegos de poder que hace que se prioricen o seleccionen, determinadas
cuestiones y también los modos de resolverlas. Pueden verse asi las politicas
publicas como un conjunto de acciones y omisiones que ponen de manifiesto una
determinada modalidad de intervencién del Estado en relacion con una cuestion
que es de interés de diversos actores de la sociedad civil. Aqui el Estado ocupa,
sin lugar a dudas, una posicion privilegiada, dentro de un encuadre donde se
dirimen cuales son los temas y los modos para su resolucién en relacién a las
politicas que se adopten. Con todo esto, debemos comprender la formulacion de
politicas como una construccién social donde intervienen diversos actores, que

seran diferentes, de acuerdo al sector que se trate.

4.2. HISTORIA DE LAS POLITICAS SOCIALES

Las politicas sociales pueden ser pensadas como un conjunto de acciones
publicas y/o privadas relacionadas con la distribucion de recursos en una
sociedad particular, cuya finalidad es la provisién de bienestar individual y
colectivo. Estas varian segun cuales sean las concepciones acerca de los valores
que deben orientarlas, las formas en que se satisfacen las necesidades humanas
y el rol que le cabe al Estado en la consecucién de este bienestar colectivo, y
como mencionabamos antes, que lugar ocupan los principales actores — publicos
o privados- en su construccion.

En el marco del Estado de Bienestar que prevalecié hasta la década de
1980, el Estado era el principal actor tanto en la formulacién como en la ejecucién

de las politicas sociales. El aparato estatal asume la obligacién explicita de
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proporcionar proteccion a los ciudadanos que sufren necesidades y que les
impiden mantenerse adecuadamente por si mismos. La “crisis del Estado de
Bienestar’ acentuada en 1990 implicdé una redefinicién en relacion a la
intervencion del Estado en el campo econdémico, dejando funcionar libremente al
mercado y reduciendo su papel redistributivo o regulador de diferencias sociales.
Su figura como proveedor de proteccién social y generador de politicas sociales
quedo desdibujada.

En consonancia, durante los afios 90, y como consecuencia de la
concentracién de la riqueza en la mayoria de los paises capitalistas, se produjo
una marcada profundizacién de la brecha existente entre los segmentos mas
ricos de la poblacién y los mas pobres. Aqui las politicas sociales se orientaron y
fueron redireccionadas para compensar la situacion de los grupos mas afectados
por el incremento de la pobreza y la desocupacién, asi como también por el
debilitamiento que sufrieron los servicios sociales universales emergentes de la
reestructuracion econémica . En la medida en que el rol del Estado se redefinia,
éste iba abandonando sus responsabilidades, y por lo tanto, otros actores
cobraron protagonismo en el marco de las politicas sociales, es por eso que
surgen las “organizaciones de la sociedad civil” (OSC), que si bien colaboraron
en el desarrollo de estrategias innovadoras para el abordaje de la problematica
de los grupos sociales mas desfavorables, no estaban en condiciones de
garantizar el ejercicio pleno de los derechos sociales, funcion que sin lugar a
dudas debia cumplir el Estado. A partir de aqui comienzan a prevalecer politicas
sociales acotadas y segmentadas que apuntan a paliar algunas de las

consecuencias de la deprivacion material, cultural y simbdlica de los grupos
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vulnerables, mas que encarar los factores causales de la pobreza, y es en este
marco que surge la gestién de programas y proyectos como forma de enfrentar
los problemas de estos grupos poblacionales.

Si nos referimos a las politicas como lineamientos generales gue orientan
las acciones y marcan la direccion y curso de accion que debe ser ejecutado por
un gobierno, debemos comprender que la planificacidn puede ser concebida
como una de las principales herramientas para introducir racionalidad y previsién
en la formulaciéon y gestiéon de las politicas.

Bajo el paradigma del Estado de Bienestar al que hicimos referencia
anteriormente, la planificacion estaba en manos del Estado, y con sus propios
recursos (humanos, materiales y financieros) e instrumentos buscaba controlar y
restringir la conducta de actores privados en pos del bien com(n de la sociedad o
de ciertos sectores de ésta. Esto suponia la concepcion de un planificador como
alguien externo, capaz de identificar y detectar las situaciones desfavorables, las
necesidades y las soluciones, bajo el supuesto que el Estado disponia de
recursos para implementar las propuestas. “Se trataba de una concepcién
tecnocrética (los técnicos son los que saben definir las necesidades de la
poblacion, identificar sus prioridades y plantear las soluciones), autoritaria (se
basa en la autoridad y el poder coercitivo del Estado), centralista (el Estado
como actor central o unico , sin considerar otros actores locales), estatica
(supone que los escenarios son estables)™® y normativa (supone relaciones

sociales mecanicas, previsibilidad de los comportamientos de los actores y

agentes).

'3 Robirosa et al 1990. Citado por Nirenberg, O & cols. Editorail Paidos. Argentina, 2006.
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En la década del "70 se dan a conocer los fundamentos que sustentan la
idea de la importancia que el contexto impone a la practica de la planificacion,
incorporando la nocién de estrategia y puntualmente la planificacién estratégica
en el ambito gubernamental. En contraposicién a la concepcién antes planteada,
ésta supone y valoriza un anélisis situacional, en funcién de los diversos actores
en juego, propone una visién compartida entre los sujetos que participan en la
ejecucion de planes y programas, considera también la necesidad de invertir
recursos de todo tipo para construir la viabilidad del plan o programa, durante
todo el ciclo de gestion, es decir durante todo el proceso de implementacién se
incluyen reformulaciones periédicas.

Nadie discute hoy, que los escenarios sociales son cambiantes, y lejos de
ser estaticos, se tornan turbulentos en la medida en que existe variedad de
actores sociales con intereses y concepciones diferentes, lo cual influird en la
toma de decisiones. De este modo fue cobrando importancia considerar al otro en
las practicas de planificacion, produciéndose un descorrimiento del velo que los
hacia opacos para volverlos transparentes y protagénicos.

Es aqui donde surge la planificacién participativa que concibe al otro como
un semejante, un ciudadano, cuyo saber es complementario, con derechos y
responsabilidades para intervenir en la gestién, desde la identificacion de los
problemas, la determinacién de prioridades, la intervencién en las actividades y la
evaluacion.

Ambos modelos de planificacién (estratégica y participativa) se construyen
en conjunto, ya que en el fondo no hay contradicciones entre los 2 modelos, sino

que cada uno prioriza diferentes aspectos en su modelo de intervenir: la primera,
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en los intereses de los actores politicos e institucionales del contexto donde se
desarrolla la accién social, y la segunda, en los sujetos valorizados como

ciudadanos.

4.3. DISTINCIONES EN LAS DEFINICIONES DE PROGRAMA Y PROYECTO.

Con las vicisitudes que fueron sufriendo los paradigmas de las politicas
sociales y el rol del Estado, la planificacién como proceso destinado a orientar
recursos de una sociedad en funcion de las prioridades politicas, fue
desapareciendo, debido a que se dejé de considerar al Estado como el principal
actor, desplazando esta funcion al mercado, considerado como aquel que mejor
sabia asignar recursos.

Por otra parte, con el auge producido en 1990 de proyectos a cargo de las
OSC, los términos proyectos y programa también comenzaron a usarse
indistintamente. Si se mira con profundidad, se podria establecer que el término
programa, designa niveles centrales (nacionales, provinciales) y proyecto refiere
a las aperturas del programa en los territorios de aplicaciéon, a cargo de
instituciones locales publicas y/o no gubernamentaies.

Con lo recientemente dicho podemos definir un proyecto, como un
conjunto interrelacionado de actividades para resolver un problema determinado
en un espacio territorial y/o poblacional definido en un tiempo y recursos
establecidos. Debemos concebir los proyectos como instrumentos de cambio
que se insertan en realidades complejas, multidimensionales que implican
aspectos econémicos, politicos e institucionales y en escenarios de interaccion

de diferentes actores sociales con intereses y perspectivas distintas. Teniendo en
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cuenta estas connotaciones, no se debiera concebir los proyectos, como
intervenciones aisladas, o como ‘“estrategia” para solucionar o enfrentar

problemas puntuales que afectan a un tipo de poblacién especifica.

4. 4. ATRIBUTOS ESTRATEGICOS DE LA INTERVENCION SOCIAL.

Es deseable esperar que todo tipo de programa o proyecto contenga
determinados atributos como son: la integralidad del enfoque adoptado, el
caracter participativo y asociativo que propone la gestiéon, asi como la
sustentabilidad o institucionalizacién de las acciones que prevé.

Es necesario incluir enfoques amplios de la problematica social, dejar de
lado abordajes especificos, acotados y parcializados de una realidad, que como
mencionabamos antes, impone una visién integral. Es por eso, que resulta de
interés realizar un analisis profundo de las causas y consecuencias que generan
determinada situacion de vuinerabilidad en la poblacién para poder idear
programas o proyectos integrales.

Por caracter participativo entendemos la forma de gestién que procura
incluir a los diversos actores, especialmente a los beneficiarios, en las diferentes
etapas: desde la identificacién de la problematica, la priorizacion de actividades,
el destino de los recursos, la realizacién de acciones , la sistematizacién de Ia
experiencia y la evaluacion. Se pretende marcar enfaticamente el papel
preponderante de los actores sociales en la toma de decisiones en los diferentes
momentos de la gestion de proyectos.

El caracter asociativo hace referencia a la articulacién formal / informal

para el logro de fines comunes, entre areas de los gobiernos locales, instituciones
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sectoriales (establecimientos de salud, escuelas, etc.), organizaciones de la
sociedad civil y/o asociaciones comunitarias de base y religiosas. Muy asociado a
esto se encuentra el concepto de trabajo en red, constituyéndose como una
estrategia de articulacion e intercambio entre organizaciones, programas,
proyectos y/o personas que deciden asociar sus esfuerzos, experiencias y
conocimientos para la consecucién de fines en comin. "Por sus caracteristicas,
las redes se diferencian de las formas organizativas tradicionales, piramidales y
Jerarquicas, conformandose como estructuras heterarquicas donde existen varios
centros de poder (nodos) y no uno solo”."*

El concepto de redes esta muy proximo al de “gestién asociada “, haciendo
referencia ambos, al trabajo intersectorial, multiactoral, basado en discusiones,
acuerdos y alianzas, de esta manera, son de suma importancia para la
construcciéon de la sustentabilidad social, la cual se refiere a la posibilidad de
arraigo y continuidad que tienen los proyectos, este concepto implica una
dimensiéon multidimensional, socio-comunitario, con significado politico y
econdémico. Por esta razon, vale aclarar, que las estrategias de sustentabilidad
son complejas y constituyen una construccién intencional desde la propia
formulacién y desde los inicios de la ejecuciéon de un proyecto, es un resultado a

alcanzar como producto de la eficacia de las lineas de accion desplegadas.

14 Dabas y Perrone, 1999. Citado por Nirenberg, O &cols. Editorial Paidos, Argentina , 2006.
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4. 5. INTERVENCIONES DESDE TERAPIA OCUPACIONAL EN GESTION DE
PROYECTOS SOCIALES.

Terapia ocupacional desde sus origenes se ha centrado en poner el mayor
énfasis en aspectos referidos al tratamiento orientado en los aspectos clinicos,
sustentado en los diversos modelos teéricos que guian nuestro quehacer
profesional.

El énfasis en la Administracion, Gerencia u Organizacion surge en los afios
*80 cuando la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional incluyo dentro de la
formacién de la especialidad, seminarios, talleres y material relacionado con la
gestién. (1)

Actualmente el Terapeuta Ocupacional es considerado como un profesional
capaz de gestionar programas y proyectos en salud con impacto comunitario,
avalando dichas intervenciones en las incumbencias profesionales que
establecen que este se encuentra preparado para “Participar en la elaboracién,
implementacién y evaluacion de planes, programas y proyectos de desarrollo
comunitario que implique la utilizacién de las ocupaciones como instrumento de
integracién personal, social y laboral”'®

Asi, al seleccionar cual seria la metodologia que mejor se adecue para la
resolucion de la problematica planteada en nuestra investigacion,
mencionaremos la gestién de un proyecto social posible de ser implentado bajo
la denominaciéon de una Organizacidn con caracteristicas del Tercer Sector.

Dicho proyecto deberia responder a situaciones que surgen en el diagnostico

'S Incumbencias Profesionales correspondientes al titulo de Lic. en TO; UNMDP; Resolucion N°
147/89; Ministerio de Educacion y Justicia de la Nacién; Facultad de Ciencias de la Salud y

Servicio Social; Departamento Pedagégico de TO.
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comunitario, basandose en la realidad y problematicas de un individuo o grupo
de individuos particulares.

A continuacion mencionaremos los contenidos presentes en la formulacién
de un proyecto:

e “Fundamentacién, justificacién y diagnéstico:

Problemas que procura resolver.
- Identificacién de factores relacionados con el problema.

- Magnitud y relevancia del problema (quienes y cuantos se ven
afectados directa o indirectamente por este problema- poblacién

objetivo)

- Localizacién (donde se llevara a cabo) y Contexto (politico,

econémico, institucional, sociodemografico)

- Mapeo de actores (que pueden contribuir u oponerse) y recursos

disponibles.

e Pertinencia y antecedentes:

- Vinculacién del problema y el modo propuesto para su resolucion,

con las lineas politicas de la instancia a la que se solicita apoyo.
- Antecedentes del problema y formas previas de abordarlo.
e Objetivos y metas:

- Que se propone a cumplir en términos cualitativos y cuantitativos y

en funcién de los tiempos previstos.
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e Beneficiarios:

- Cantidad y perfil; cuantos, quienes y con qué criterio.

e Modalidad de intervencion:
- Componentes, lineas de accion.

- Atributos de la gestion: integralidad, participacién, gestion

asociativa, trabajo en red.

e Plan de trabajo:
- Descripcién de actividades

- Detalle de recursos para cada actividad: humanos, materiales, de

equipamiento y construcciones.
o Cronograma:
- Tiempos estimados segun actividades.
e Presupuesto:
- Costo estimativo agrupado segun recursos requeridos.
e Flujo financiero
Oportunidad del gasto = plan de desembolsos.
e Modalidad organizativa y actores responsables:
- Perfiles de los miembros del equipo (organigrama, misiones y
funciones)

- Caracteristicas de la institucién y de las personas que llevaran

adelante la propuesta.
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o Sistematizacion y evaluacién:

- Propuesta de Modelo evaluativo; modalidad y cronograma para la

evaluacion (sistemas de registros, técnicas e instrumentos).

- Formas de sistematizacion, diseminacién y difusion.

o Sustentabilidad e institucionalizacion:

- Estrategias para la sustentabilidad social y econémica. Gestién de

recursos.

- Estrategias para la sustentabilidad politica= influencia en las
agendas publicas y en las estructuras y dindmica de las

organizaciones.
e Viabilidad y riesgos
- Estrategias y actividades para la construccién de la viabilidad social,

técnica y politica, y para la superacioén de los riesgos previsibles™’®

Desde nuestra propuesta, se tendran en cuenta para la formulacion del
proyecto, aquellos pasos posibles de ser llevados a cabo empiricamente,
teniendo en cuenta que el objetivo de la investigacion es examinar la realidad
de un grupo determinado y en funcién de lo recabado proponer las bases para

una futura resolucion.

16 Nirenberg, O & cols. "Programacién y Evaluacion de Proyectos Sociales”. Aportes para la
racionalidad y transparencia. Editorial Paidos. Argentina, 2006. Pag;79-80
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4. 6. ORGANIZACIONES NO GUBERNAMENTALES (ONG)

Las ONG son entidades de caracter civil, “entendiendo el mismo como el
derecho y la disposicién de participar en una comunidad, a través de la accién
autorregulada, inclusiva, pacifica y responsable, con el objetivo de optimizar el

bienestar publico y social’

con diferentes fines y objetivos humanitarios y
sociales definidos por sus integrantes. La misma es creada independientemente
de los gobiernos ya sea locales, regionales o nacionales y adoptando
juridicamente diferentes estatus, tales como asociacién, fundacion,
corporacion y cooperativa, entre otras formas. Son entidades sin animo de lucro,
lo cual no significa que no puedan obtener beneficios, sino que, en caso de
obtenerlos, han de invertirlos en las actividades de su mision.

Al conjunto del sector que integran las ONG se lo denomina de diferentes
formas, tales como organizaciones de la sociedad civil, sector voluntario, sector
no lucrativo, sector solidario, tercer sector y sector social.

El papel de las Organizaciones No Gubernamentales (ONG) ha adquirido
especial relevancia en las ultimas décadas, al haber contribuido a sensibilizar a la
opinién publica acerca de los problemas de desarrollo en el Tercer Mundo.
Asimismo, han ejercido una funcion dinamizadora y muchas veces critica frente a

sus respectivos gobiernos, con objeto de que éstos impulsen acciones de

cooperacion.

17 STUART ETHERINGTON (2008) "No somos simplemente organismos no gubernamentales o
sin fines de lucro. Estamos a favor de las personas y las comunidades. Esta es una poderosa
manera de afirmar nuestra identidad e independencia, nuestro propésito distintivo y esfera de
influencia", en Does a strong and independent third sector mean a strong and healthy civil society.
En linea: www.shu.ac.uk/research/cvsr/events_archive. html. Consultado: 11 de Marzo de 2011.
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En los ambitos de accién que abarcan las mismas, no buscan reemplazar
las acciones del Estado u organismos internacionales sino de cubrir y ayudar en

aquellas areas en las cuales no existen, o su intervencién es insuficiente.

Muestran a través de sus actividades, su preocupacién por la eliminacién
de obstaculos de caracter sociopolitico, econémico y fisico, que imposibilitan el
desarrollo del potencial humano, particularmente de los sectores mas

desfavorecidos o con menor posibilidad de acceso a la “solucién’.

Actualmente, en Argentina existirian alrededor de 14.845 ONG
reconocidas formalmente segun el CENOC (Centro Nacional de Organizaciones
de la Comunidad). En la provincia de Buenos Aires el REPOC (Registro
Provincial de Organizaciones de la Comunidad), basandose en los datos de
Personas Juridicas, informé que entre el 1 de abril de 2008 y marzo de 2010 se
inscribieron 6.500 ONG. Sin embargo, el organismo calcula que existirian en la

provincia un nimero similar de organizaciones que adn no se han registrado.

Segun informaron desde el Repoc, de esas 6.500 que ya formalizaron su
situacion, 298 funcionan en Mar del Plata y 292 en el resto de la quinta seccién

electoral (a la que pertenece el partido de General Pueyrredon). (2)
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4.6.1 REQUISITOS PARA LA CONFORMACION DE UNA ONG EN LA

CIUDAD DE MAR DEL PLATA.

DOCUMENTACION REQUERIDA PARA LA OBTENCION DE LA
PERSONERIA JURIDICA DE LAS ASOCIACIONES CIVILES'®

1. MINUTA ROGATORIA - DECLARACION JURADA INICIO DE
TRAMITE:

La‘ misma podra ajustarse al modelo que corre con las presentes
instrucciones. En caso de fotocopiar y completar los datos en blanco, debera
hacerse mecanografiado y estar suscripta por Presidente (certificada)

2. Copia simple de formulario de Minuta rogatoria completa
mecanograficamente y suscripta por presidente.

3. ACTA CONSTITUTIVA: Con firma de Presidente y Secretario
debidamente certificadas.

4. Fotocopia del ACTA CONSTITUTIVA (certificada).

5. ESTATUTO, Con firma de Presidente y Secretario debidamente
certificadas deben completarse los arts. 1, 6, 29 y 37.

6. Fotocopia del ESTATUTO certificada.

7. Nomina de Asociados, con nombre y apellido completos, nimero de
documento de identidad y domicilio de cada uno (con firma certificada de
Presidente y Secretario).

8. Declaracion Jurada de Antecedentes (con firma certificada de

Presidente y Secretario).

8 En linea: http://www.mardelplata.gob. ar/documentos/ongs/instructivomodificado.pdf .
Consultado 21 de mayo de 2011.
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9. Declaracién Jurada de Patrimonio (con firma certificada de Presidente y
Secretario).

10. Nomina de Comisién Directiva, con nombre y apellido completos,
numero de documento de identidad y domicilio, suscripta por cada uno de los
miembros, con manifestacién de aceptacién de cargo, (con firmas certificadas de
todos los miembros).

Nota: Las firmas deberan estar certificadas por Notario; Juez de Paz, Delegacion
de Personas Juridicas, o Funcionario Autorizado de Municipalidad con convenio.
Una vez completada tal documentacién, esta debe presentarse en la Direccién
Provincial de Personas Juridicas de la Provincia de Buenos Aires, sita en la calle
12 y 51 torre 1 piso 15 (La Plata) o Delegacién de la misma sita en calle mitre
1952-1956, de la ciudad de Mar del Plata o en la Direccion General de
Relaciones con las ONG's de la Municipalidad dg General Pueyrredon adherida
al convenio de cooperacion sita en calle 11 de septiembre 2961 de la ciudad de
Mar del Plata.

Aranceles

GRATUIDAD: El tramite, para la obtencién de la Personeria Juridica, ante
la DPPJ, Ante la Direccion General de Relaciones con las ONG's, como asi
también, el de inscripcion al Registro de Entidades de Bien Publico de la
Municipalidad de General Pueyrredon, es TOTALMENTE GRATUITO, en lo que
respecta a la totalidad de los sellados y reposiciones provinciales, no obstante, si
se deberan abonar, los gastos de oficina, si el tramite se efectia, mediante la
presentacién en la Delegacion Mar del Plata de la Direccion Provincial de

Personeria Juridica. Tramite especial: Preferente despacho; paga $ 135.- en el
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Bco. Mediante boleta de depdsito en la Cuenta Corriente 3320/0 172/d a

nombre de FONDO DE COOPERACION Banco Galicia: 3320/0 172/4 Banco

Provincia de

Bs. As - Cuenta Interdepodsito: 2000-59622/4 D.P.P.J. RECAUDACION. Para el
caso que se realice la presentacién, con patrocinio letrado, adjuntara provisional y

bono ley 8480.
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FUNDAMENTACION

“La obligacidn de reconocer a todas las necesidades humanas
como reales es la consecuencia del reconocimiento

de la necesidad mas preciosa de los hombres y mujeres modernos:

la necesidad de autonomia”.
Heller, Agnes.

En la busqueda de un tema para el trabajo final de grado nos encontramos
con problematicas manifestadas por la poblacién de nifios y adolescentes con
diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familiares, quienes
expresan que existen aspectos referidos a su salud, los cuales aun no logran ser
resueltos por el sistema de salud actual. Teniendo en cuenta esta situacion,
creemos que desde el area de Terapia Ocupacional, podriamos realizar un
aporte aplicando conocimientos en lo que refiere a nuestro rol de gestor, desde el
area de salud, utilizando como estrategia la promocion de salud, avalado por las
incumbencias profesionales correspondientes al titulo de Lic. en Terapia
Ocupacional.

La problematica planteada se refiere a la inexistencia de un espacio, en la
ciudad de Mar del Plata que nuclee a nifios y adolescentes en edades
comprendidas entre 4 y 16 afos que presenten diagnostico medico de Artritis
Idiopatica Juvenil (AlJ) y sus familiares, el cual contemple no solo los aspectos
clinicos de la patologia, sino también las consecuencias inevitables tanto
psiquicas, emocionales y sociales, que su paso genera.

Pretendemos realizar un aporte a través de la formulaciéon de un Proyecto
de Gestién que pueda ser llevado a cabo de manera concreta intentando

solventar cuestiones que en parte, necesitarian la intervencion del Estado, y
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exigiria profesionales de la salud con cierta sensibilidad para poder detectar
problematicas como la mencionada y ser los generadores de
programas/proyectos que den respuesta a los problemas detectados

Realizando un sintético recorrido a través de las décadas mas relevantes
de nuestro pais nos encontramos con una reformuiacién de los Estados y
Gobiernos, en donde fueron surgiendo las organizaciones de la sociedad civil y el
sector privado, es por esto que las acciones dirigidas a dar soluciones a
determinadas problematicas sociales reemplazaron el rol del Estado.

En la década del 40 el Estado era el encargado de llevar a cabo el proceso
completo: identificaba la necesidad, disefiaba la respuesta, elaboraba el
procedimiento para alcanzarla y finalmente lo ejecutaba. A partir de la década del
70, Argentina se vio inmersa en el Terrorismo de Estado que sofoco las

@

instituciones democraticas de tal manera que llevo a su idealizacion al
finalizar el proceso militar todo cambio perceptible fue interpretado como producto
del terrorismo, se ilusiono que la revitalizacion de las organizaciones y el rescate
de las instituciones ( sobre todo la Justicia) alcanzaria para sanar poco a poco
las tremendas heridas del genocidio, no se percibié que la tensién entre el Estado
y el Mercado se habia modificado en beneficio del segundo, y que esto traeria
serias consecuencias a la estructura y funciones del Estado, alteraciones que
transformarian de fondo y no de forma — los modos de subjetivacién y el sentido

mismo de la subjetividad instituida : esta deja de ser ciudadana — a pesar de

conservar el derecho y la obligatoriedad del voto y de muchos otros dispositivos
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ciudadanos — y deviene consumidora, tenga o no recursos para efectivizario en
plenitud “°

Luego la intervencién estatal hizo crisis en los afios 90 con el advenimiento
de las privatizaciones delegando en algunas instituciones de la sociedad civil la
funcién asistencial sin ningun tipo de monitoreo y evaluacion, es por esto que
irrumpieron organizaciones que existian con anterioridad y se presentaron como
una alternativa para la promocién e implementacion de politicas publicas. Esta
iniciativa asociativa y la participacion ciudadana en este marco, conquistan un
lugar estratégico, frente al estado y al mercado ya que intentan aunar esfuerzos y
recursos para satisfacer necésidades comunes, desarrollar procesos de
adecuacion institucional para dar respuesta a las nuevas demandas del medio al
mismo tiempo que exigen su inclusién en el campo de las politicas publicas.

Teniendo en cuenta la situacion anteriormente expuesta y contando con
las herramientas que avalen nuestro accionar, formularemos una intervencién de
Gestion en Terapia Ocupacional desde Promocién de Salud, la cual se objetivara
a través de un proyecto pasible de ser implementado, en el que se puedan
vehiculizar las necesidades sentidas y reconocidas por los nifios y adolescentes
con diagnostico médico de Artritis ldiopatica Juvenil y sus familiares,
expandiendo dicha intervencién a la comunidad en general como una forma de
ofrecerles los recursos necesarios, que le permitan a cada individuo, ser

participe activo del cuidado de su propia salud.

'8 ventrici, Graciela; “Interrogaciones acerca de los malestares institucionales actuales”; Revista

de Psicoandlisis de las configuraciones vinculares; Tomo XXIV,N° 2; 2001.
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ASPECTOS METODOLOGICOS

1. TEMA:

TO en Gestion.

2. PROBLEMA:

¢De qué manera el TO como un profesional gestor de salud en Promocién de
Salud, a través de la conformacion de una O.N.G (Organizacion No
Gubernamental), brinda respuesta a las necesidades sentidas y reconocidas, que
manifiestan nifos y familiares que presentan Artritis Idiopatica Juvenil en la

ciudad de Mar del Plata en el afio 20117

3. OBJETIVOS GENERALES

e Identificar las necesidades sentidas y reconocidas por la poblaciéon de nifos
con diagnostico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familiares en la
ciudad de Mar del Plata en el afio 2011.

e Formular una estrategia de intervencién comunitaria desde un abordaje de
Terapia Ocupacional en Promocién de Salud que brinde respuesta a las
necesidades identificadas en la poblaciéon de nifios con diagnéstico médico
de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familiares.

e Concretar la estrategia de intervencién propuesta a través de la gestion de
una O.N.G. que brinde respuesta a las necesidades identificadas en la
poblacion de nifios con diagndstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y

sus familiares.
. 85



Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales...  Albornoz — Aliberti — Vespero

4. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

o Conocer las caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacién de nifios
con diagnostico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familiares.

o Detectar aquellas necesidades que requieran la intervenciéon desde el area
de Terapia Ocupacional.

¢ Determinar los recursos y estrategias necesarios para atender las
necesidades de la poblacidén objeto de estudio que puedan ser abordadas
desde Terapia Ocupacional en su rol de gestor a través de una
intervencién comunitaria.

o Elaborar un Proyecto Comunitario a partir de la gestion de Terapia
Ocupacional que dé respuesta a las necesidades sentidas por la

poblacion.

5. DISENO METODOLOGICO:

5.1 ENFOQUE DE INVESTIGACION:

El enfoque de esta investigacidn fue cualitativo — cuantitativo.

E! enfoque cualitativo se utilizd en primera instancia para descubrir y
refinar preguntas de investigacion intentando reconstruir la realidad tal y como la
observan los actores de un sistema social previamente definido. La presente
investigacion buscara enunciar y describir aquellas necesidades subjetivas y

objetivas que manifiesta la poblacién de estudio, en este caso, nifios con
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diagnoéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familias, con el propésito de
explorar y describir la realidad tal como la experimentan los correspondientes.

El enfoque cuantitativo fue utilizado para analizar el resultado de los datos
recabados, categorizarlos en funcién de la prevalencia de los datos aportados por
la poblacién de estudio, atendiendo aquellos que puedan ser vehiculizados desde
el area de Terapia Ocupacional a partir de la Gestion de un Proyecto

fundamentado desde la promocién de la salud.

5.2 TIPO DE ESTUDIO:

El tipo de estudio fue exploratorio — descriptivo.

Se propone conocer las caracteristicas de un grupo poblacional
conformado por nifios y adolescentes con diagnéstico médico de Artritis
Idiopatica Juvenil y sus familias, siendo esta una patologia poco frecuente, con
baja prevalencia en la ciudad de Mar de Plata, a la cual el sistema de salud actual
aun no logra brindar una respuesta concreta a sus demandas. Teniendo en
cuenta lo antes dicho, la presente investigaciéon se propone formular estrategias
de intervencion posibles de ser concretadas desde el area de Terapia

Ocupacional en promocion de salud.

6. DEFINICION DE LA VARIABLE:

6.1 VARIABLE DE ESTUDIO:

TO como un profesional gestor de salud en Promocion de Salud.
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6.2 DEFINICION CONCEPTUAL.:

El Terapista Ocupacional como un profesional gestor de salud en
Promociéon de Salud, es capaz de detectar las necesidades de grupos
poblacionales especificos, teniendo en cuenta el contexto en los cuales se
encuentran inmersos, y a partir de ellas delimitar estrategias de intervencion
dentro de las cuales se incluyen la participacién “...en la elaboracién,
implementacidén y evaluaciéon de planes , programas y proyectos de desarrolio
comunitario que implique la utilizacién de las ocupaciones como instrumento de
integracion personal, social y laboral” ( Incumbencias Profesionales
correspondientes al titulo de Lic. en Terapia Ocupacional ; UNMDP; Resolucién
n°147/89; Ministerio de Educacion y Justicia de la Nacion; Fac de Cs de la Salud

y Servicio Social; Departamento Pedagdgico de T.O ).

6.3 DEFINICION OPERACIONAL.:

Involucra herramientas de recoleccién de datos, al alcance del Terapista
Ocupacional como promotor de la Salud; que le permiten al mismo detectar
necesidades de un grupo reducido de individuos, y en funcién de las mismas
poder establecer un conjunto de procedimientos que posibiliten organizar y
racionalizar una serie de actividades, interrelacionadas y coordinadas, con el fin
de dar respuesta a un determinado problema. La factibilidad de los mismos esta
basada en la enunciacion de una guia basica para la formulacién de proyectos,

que le permitira alcanzar metas propuestas para una poblacién determinada.
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Este proceso se llevo a cabo teniendo en cuento los contenidos de la

formulacidn de un proyecto como se detallan a continuacion:

e Fundamentacién, justificacion y diagnéstico:

Problemas que procura resolver.

t

Identificacion de factores relacionados con el problema.

Magnitud y relevancia del problema.

Contexto (sociodemografico)

e Pertinencia y antecedentes:

- Vinculacién del problema con el area especifica de Terapia

Ocupacional en promocién de salud.
- Antecedentes del problema y formas previas de abordario.
¢ Objetivos y metas:
- Propdsito a cumplir.
o Beneficiarios:

- Cantidad y perfil; cuantos, quienes y con qué criterio.

e Modalidad de intervencién:
- Componentes, lineas de accion.
e Plan de trabajo:

- Profesionales requeridos para la institucion.

- Detalle de recursos necesarios.
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e Presupuesto:

- Costo estimativo agrupado seguin recursos requeridos.
¢ Modalidad organizativa y actores responsables:

- Perfiles de los miembros del equipo (organigrama, misiones y

funciones)
- Caracteristicas de la institucién y de las personas que llevaran
adelante la propuesta.
¢ Sistematizacién y evaluacion:
- Modelo evaluativo, modalidad y cronograma para la evaluacion
(sistemas de registros, técnicas e instrumentos).
- Formas de sistematizacion, diseminacion y difusion.
o Sustentabilidad e institucionalizacion:
- Estrategias para la sustentabilidad social y econdmica. Gestién de

recursos.

6. 4 DIMENSIONAMIENTO (Ver anexo al final del capitulo)

7. UNIVERSO DE ESTUDIO

7.1 POBLACION
La poblacion estuvo constituida por nifios y adolescentes entre 4 y 16
afios con diagndstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil, y sus familiares, que

residen en la ciudad de Mar del Plata.
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7.2 MUESTRA

La constituyeron nifios y adolescentes entre 4 y 16 afios con diagndstico
médico de Artritis Idiopatica Juvenil, y sus familiares, atendidos en consultorio
privado y consultorio externo del Hospital Privado de Comunidad (H.P.C),
Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil (H.1.E.M.l) e Instituto Nacional
de Rehabilitacion Psicofisica del Sur (LN.A.R.E.P.S) en la ciudad de Mar del

Plata. (VER ANEXO 1)

8. DISENO DE MUESTREO

El disefio de muestreo utilizado fue No Probabilistico, también llamado
Dirigido, en donde se seleccionaron “sujetos-tipos” con el fin de que sean
representativos de la pobiacién en estudio.

En éste caso la eleccién de los sujetos respondié a los criterios de
inclusién- exclusion establecidos a priori, con el objetivo de conocer en
profundidad las necesidades objetivas y subjetivas que los propios sujetos
manifiestan, contextualizadndolo dentro de las caracteristicas sociodemogréﬁcas

que prevalecen en la poblacién de estudio.

9. CRITERIOS DE SELECCION DE LA MUESTRA

9.1 CRITERIOS DE INCLUSION
Se consideran los siguientes criterios de inclusion:
- Nifios y adolescentes entre 4 y 16 afios
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- Padres de los nifios que presentan dicha patologia
- Con diagnédstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil
- Que residan en la ciudad de Mar del Plata

- Atendidos en consultorio privado y consultorio externo del H.P.C, H.LE.M.l e

IIN.ARE.P.S.

9.2 CRITERIOS DE EXCLUSION

Se consideran los siguientes criterios de exclusion:

Personas adultas con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil.

Que concurran a otro centro asistencial, tanto privado como publico.

- Que concurran a un centro 0 asociacién con caracteristicas del tercer sector
que brinden atencién a esta patologia.
- Que presenten sintomas que no condicen con el diagnéstico médico de

Artritis Idiopatica Juvenil.

10. TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS

Se empled para la recoleccion de datos, una entrevista con preguntas
abiertas con el propésito de indagar empiricamente las necesidades objetivas y
subjetivas que manifiestan nifios y adolescentes con Artritis Idiopatica Juvenil y
sus familias. El instrumento fue disefiado por las autoras de éste trabajo a los
fines de explorar aquellas necesidades que los propios sujetos manifiestan, y a

partir del analisis de las mismas proponer una estrategia de intervencion desde la

. 92



Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales... _ Albornoz — Aliberti — Vespero

gestion de Terapia Ocupacional en el marco de Promocién de la salud orientada
hacia la conformacién de una Organizacién no Gubernamental.
CONSIDERACIONES GENERALES PARA LA ADMINISTRACION DE LA

ENTREVISTA DISENADA:

La misma fue aplicada a todos los padres de los nifios entre 4 y 16 afios
con diagnostico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y a los nifios a partir de los 9
afios de edad, teniendo en cuenta la complejidad de las preguntas propuestas y
la posibilidad de respuesta de las mismas.

Por la razén antes mencionada, esta entrevista no fue aplicada a los nifios
menores de 9 afos de edad.

Asimismo, se realizé un cuestionario con preguntas cerradas, que fue
administrado a todos los padres de nifios y adolescentes con diagnéstico médico
de Artritis Idiopatica Juvenil, con el propdsito de conocer las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra. Esta estrategia de recolecciéon de datos consta
de preguntas cerradas con alternativa de respuesta, dicotdmica y opcién mdltiple,
que a partir de su estudio brindé lineas de analisis e interpretacién a los datos
obtenidos en la entrevista abierta.

Ambos instrumentos fueron construidos, estableciéndose la version final
luego de la prueba piloto en la cual los mismos fueron administrados a 3 pacientes

con diagndstico médico de enfermedades del colageno de inicio temprano.

11. PROCEDIMIENTO DE RECOLECCION DE DATOS
Las técnicas de recoleccion de datos utilizadas, entrevistas con preguntas

abiertas y cuestionarios con preguntas cerradas, se administraron a nifios y
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adolescentes entre 4 y 16 afios de edad con diagnéstico médico de Artritis
Idiopatica Juvenil y sus familiares,(teniendo en cuenta las consideraciones
generales para la administracién de la entrevista), previamente localizados por
medio de una Médica Especializada en Reumatologia Infantil de la ciudad de Mar
del Plata que brinda servicio en el H.P.C, una Lic. en Terapia Ocupacional con
experiencia en el area de Reumatologia, e informantes claves de IN A REPS e
H.I.E.M.I quienes otorgaron un listado de los posibles pacientes, los cuales fueron
localizados a través de llamados telefonicos, acordando fecha y horario de
encuentro para realizar entrevista personal.

Segun el relevamiento inicial de las unidades de analisis y teniendo en
cuenta la baja incidencia de la patologia en la ciudad de Mar del Plata, se decide
utilizar como pacientes para prueba piloto aquellos que exceden el limite de edad
establecido dentro de los criterios de inclusién de la presente investigacién, pero
que han recibido diagnostico de enfermedades del colageno en edades tempranas.
Se opta por éste grupo poblacional teniendo en cuenta que, el mismo cuenta con la

experiencia de haber transcurrido las vicisitudes de ésta patologia.

12. PRUEBA PILOTO

Se realizd la prueba piloto a 3 unidades de andlisis para evaluar el método
de recoleccién de datos. Estas quedaron excluidas de la muestra.

Las entrevistas fueron realizadas personalmente por las propias
investigadoras, concertando dia, lugar, horario, objetivos y uso del grabador. Se
corrobord previamente que el entrevistado cumpla con los requisitos minimos

establecidos para la muestra lo cual se confirmé nuevamente en el encuentro
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personal. Se garantizé el anonimato y se ofrecidé dar a conocer los resultados de
la investigacién a los entrevistados, agradeciéndoles su colaboracién.

El protocolo de la entrevista utilizado en la prueba piloto se adjunta en el
anexo 3.

Luego del analisis de las diferentes entrevistas se considera pertinente
realizar las siguientes modificaciones:

En la entrevista para adolescentes se modificaran ciertas preguntas. Se
unificara la pregunta N° 1 y la pregunta N° 2, quedando la misma formulada de la
siguiente manera; ¢Quién te contdé sobre tu enfermedad? ;Consideras que esa
informacion fue suficiente para poder entender que te pasa?

La pregunta N° 3 y N° 4 seran invertidas en su orden, y se reformulara la
N° 3 de la siguiente manera; ¢ Cuales son los cuidados especiales que tenés en
ellos?

La pregunta N° 7 sera adjuntada a la pregunta N°12, quedando la misma
formulada en la pregunta N° 10, de la siguiente manera; ¢Encontras en Mar del
Plata lugares donde sepan de tu enfermedad y te den la contencién necesaria
para llevarla adelante? ;Consideras qué seria de utilidad contar con un espacio
donde puedas compartir experiencias con otros chicos que tengan tu patologia?
¢, Cudles son los temas que te gustarian tratar?

En la entrevista a padres se modificara, agrupando la pregunta N°1 con la
pregunta N°4 y N°5, quedando la misma formulada de la siguiente manera, ¢Qué
tipo de conocimientos tienen acerca de la enfermedad? ¢Qué profesional de la
salud les brindo dicha informacion?. La pregunta N°7, N°8 y N°9 se reformularan

y unificaran, quedando la misma formulada del siguiente modo; ¢ Cuales son las
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necesidades que manifiesta el/la nifio/a las cuales todavia Ud. no pudo resolver?.
¢, De qué manera cree que podrian ser resueltas dichas necesidades?.

Es importante destacar que si bien el instrumento fue modificado, el mismo
cumple con los objetivos plateados en la investigaciéon, en éste caso poder
determinar aquellas necesidades manifestadas por los entrevistados.

El tiempo de duracién aproximado de cada entrevista fue de 45 minutos.

Se adjunta en anexo 3 el instrumento de recoleccién de datos, incluyendo

las modificaciones mencionadas.
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1. ANALISIS DE DATOS

La informacion cualitativa resultante de las entrevistas abiertas aplicadas a la
poblacién en estudio, fue sometida a un analisis tematico el cual tuvo como objetivo
buscar una “coherencia temética inter-entrevistas®® apuntando a descubrir los
nucleos de sentido presentes en ellas.

Durante la etapa de pre-andlisis se realizé un analisis exhaustivo de todo el
material recogido a través de las entrevistas aplicadas a la poblacién de estudio,
con el objetivo de poder establecer unidades de registro y de contexto que
orientaran el analisis. En la segunda etapa se realizé una contextualizacién de los
datos para llegar a la compresién de los mismos y buscar relaciones que conecten
las diferentes unidades de registro en un todo coherente.

Por ultimo, en la tercera etapa se sometieron los datos obtenidos a analisis
estadistico simple, con el propésito de realizar inferencias e interpretaciones
previstas en nuestro marco teérico o brindar apertura a nuevas cualidades de la

variable que no estén contenidas en el mismo.

2. PRESENTACION Y ANALISIS DE LOS DATOS

En esta etapa de investigacién, nos abocaremos a realizar el analisis de los datos
recabados a través de las técnicas de recoleccion de datos utilizadas,
entrevistas con preguntas abiertas y cuestionarios con preguntas cerradas,
administradas a nifios y adolescentes entre 4 y 16 afios de edad con diagnostico
meédico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familiares en la ciudad de Mar del Plata

en el ano 2011.

2 alain Blanchet y Anne Gotman. La investigacion y sus métodos: La entrevista. Editions Nathan,
Paris, 1992. Sintesis y traduccién realizada por: Miriam Wiosko.
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El objetivo sera tratar la informacién recogida, organizarla e interpretarla y poder
asi establecer relaciones pertinentes dentro de un proceso dinamico que nos
permita otorgarle nuevos sentidos a la realidad estudiada.

Comenzaremos haciendo un relevamiento de los Datos Socio demograficos de
las familias de nifios y adolescentes con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica
Juvenil, obtenidos a partir de cuestionarios con preguntas cerradas administrados
al total de los casos contactados, siendo el niumero final de familias encuestadas
sobre la cual se repartiran las diferentes categorias, 13 casos.

Es importante mencionar que, dicho cuestionario ha sido entregado a los
padres y completado por ellos luego de la entrevista con preguntas abiertas.

Las categorias: Sexo, ¢Cuenta con algun servicio de salud cercano a
su domicilio?, y ¢Tiene acceso al mismo? no han sido representadas
graficamente ya que las mismas no reflejan variabilidad en los porcentajes de sus
respuestas. Habiendo contestado el total de los encuestados (100%):

- Sexo: Femenino.
- ¢,Cuenta con algun servicio de salud a su domicilio?: Si.

- ¢ Tiene acceso al mismo?: Si.
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Edad (en afios).

56%

— EDAD EN ANOS

22% 22%

PORCENTAJES

20-30 afios 30-40 afios 40-50 afios
EDAD EN ANOS

Grafico N° 1: Porcentaje de edad de Padres de Nifios y Adolescentes con
diagndstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que residen en la ciudad

de Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre de 2011.

En este estudio la distribucion de frecuencias en relacion a las edades (en anos)
de la poblacién seleccionada, nos indica que el 56% pertenece al grupo de
padres cuya edad oscila entre 30 y 40 afios, el 22% corresponde a los que tienen
entre 40 y 50 y el 22% restante incluye al grupo de padres entre 20 y 30 afios de

edad.
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Estado civil.
Divorciado/
Separado. O Soltero
11% Soltero
. _ 22%
n pareja @ Casado
1%

OEn pareja

O Divorciado/

Casado
56% Separado.

Grafico N°2: Porcentaje de estado civil de Padres de Nifios y Adolescentes
con diagnoéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que residen en la
ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre de 2011.

Cantidad de hijos.

4 o + hijos 1 hijo
3hijos 1% 22% -
1% O 1 hijo
H 2 hijos
0O 3 hijos
04 o + hijos
2 hijos
56%

Grafico N°3: Porcentaje de cantidad de hijos de Padres de Nifios y

Adolescentes con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que
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residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre
de 2011.
El 56% de los padres encuestados posee 2 hijos, el 22% tiene 1 hijo, el 11% 4 o

mas hijos, y el restante 11% tiene 3 hijos.

Escolaridad de los padres.

Universitario

. . Incompleto
Terciario
11%
Completo ] .
1% Primario
Completo
45%
Terciario |
Incompleto X
1%
Secundario
Incompleto
22%
O Primario Completo B Secundario Incompleto
O Terciario Incompleto O Terciario Completo
B Universitario Incompleto

Grafico N°4: Porcentaje de Nivel de escolaridad de los Padres de Nifios y
Adolescentes con diagnoéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que
residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre
de 2011.

En cuanto al nivel de escolaridad de los padres, se observa que el 45% de la
poblacién seleccionada completo sus estudios primarios, el 22% tiene secundario
incompleto, un 11% realizo estudios terciarios completos, mientras que el 11%

restante no completo los estudios universitarios.
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Tipo de escolaridad de sus hijos.

O Publica

Ambas
@ Privada

O Ambas

Privada
1%

Grafico N°5: Porcentaje de Tipo de escolaridad de los hijos Padres de Nifios
y Adolescentes con diagnostico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que
residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre
de 2011.

En relacién al tipo de escolaridad de los hijos, el 67% de los mismos acude a
escuela publica, un 11% a escuela privada, y un 22% manifesté que han acudido

a ambos tipos de escolaridad.

102



Terapia Ocupacional en Gestién de Proyectos Sociales ... Albornoz — Aliberti — Vespero

Lugar de residencia.

Macrocentro
44%

Periferia
56%

O Macrocentro

H Periferia

Grafico N°6: Porcentaje de lugar de residencia de Padres de Nifios y
Adolescentes con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que
residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre
de 2011.

Del total de encuestados, el 56% refiere vivir en zona periférica de la ciudad y un
44% en zona macrocentro.

Tipo de vivienda.

Compartido
1% O Propio
Propio .
‘ 45% @ Alquilado
O Compartido

Alquilado
44%
Grafico N°7: Porcentaje de tipo de vivienda (casa o departamento) de
Padres de Nifios y Adolescentes con diagnéstico médico de Artritis
Idiopatica Juvenil que residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados

en el mes de Octubre de 2011.
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En relacion al tipo de vivienda el 45% de los encuestados refiere tener vivienda
propia, el 44% alquila la vivienda y un 11% comparte le misma con otras familias.

Cantidad de ambientes de la vivienda.

2 amb.
11% 02 amb.
5 g & aruh B 3 amb.
44% ) O+ de 3 amb.

Grafico N° 8: Porcentaje de cantidad de ambientes de la vivienda de Padres
de Nifios y Adolescentes con diagndstico médico de Artritis Idiopatica
Juvenil que residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes
de Octubre de 2011.

Del total de encuestados, el 45% menciona vivir en una vivienda con 3
ambientes, el 44% lo hace en una de mas de 3 ambientes, y el 11% restante

manifiesta vivir en una vivienda de 2 ambientes.
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Servicios con los que cuenta.

O Luz

B Gas

0O Agua

O Cloacas
B Cable

@ Todos

14% Cloacas 14%
14%

Grafico N° 9: Porcentaje de Servicios con los que cuenta la vivienda de
Padres de Nifios y Adolescentes con diagnéstico médico de Artritis
Idiopatica Juvenil que residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados
en el mes de Octubre de 2011.

En relacién a los servicios con los que cuentan, el 30% de los encuestados
poseen todos los servicios, un 14% cuenta con el servicio de luz y en igual
proporcion cuentan con gas, agua cloacas y cable, sin tener servicio telefonico ni

internet.
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Medio de transporte que utiliza habitualmente.

O Colectivo

Auto @ Taxi/Remisse

OAuto

Colectivo
55%

Taxi/Remisse
9%

Gréafico N°10: Porcentaje de medios de transporte que utilizan

habitualmente los Padres de Nifios y Adolescentes con diagnéstico médico
de Artritis Idiopatica Juvenil que residen en la ciudad de Mar del Plata,
entrevistados en el mes de Octubre de 2011.

Encuestados en relacion al medio de transporte que utilizan habitualmente, el
55% de los mismos refiere movilizarse en colectivo, un 36% lo hace en auto y el
9% restante lo hace en taxi/remisse.

Ocupacion.

Autonomo
1% Ama de casa
‘ 33%
O Ama de casa
- @ Empleado
O Autéonomo

Empleado
56%
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Grafico N°11: Porcentaje de ocupacion de los Padres de Nifios y
Adolescentes con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que
residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre
de 2011.

Un 56% de los encuestados manifiesta ser empleado, un 33% ama de casa y un
11% auténomo.

Nivel de ingreso.

Hasta $2000
Mas de $5000 22%
33%

O Hasta $2000
B Hasta $3500

O Mas de $5000

Hasta $3500
45%

Grafico N°12: Porcentaje de Nivel de Ingreso de los Padres de Nifios y
Adolescentes con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que
residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre

de 2011.
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Poseen plan de ayuda.

Si
22%

asi

@ No

No
78%

Grafico N°13: Porcentaje en relacion a si poseen algun Plan de Ayuda los
Padres de Nifios y Adolescentes con diagnéstico médico de Artritis
Idiopatica Juvenil que residen en la ciudad de Mar del Plata, entrevistados
en el mes de Octubre de 2011.

Del 100 % de los entrevistados, un 78% manifesté no contar con ningun tipo de

plan de ayuda. El 22% restante respondié de manera afirmativa.

Presencia de cobertura médica.

No

asi
(Obra

Social)
E No

i (Obra
Social)
67%

Grafico N°14: Porcentaje de Cobertura médica de Padres de Nifios y
Adolescentes con diagnostico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que

residen en Mar del Plata, entrevistados en el mes de Octubre de 2011.
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Cuando se indagd acerca de la existencia de cobertura médica para el grupo
familiar, un 67% responde contar con la misma, siendo esta Obra Social. El 33%
restante refiere no poseer cobertura médica, solventando los gastos que la
enfermedad conlleva, de manera particular.

Posesion de Certificado de Discapacidad.

Si
33%
asSi
E No

No
67%

Grafico N° 15: Porcentaje de Nifos y Adolescentes con diagnéstico médico
de Artritis Idiopatica Juvenil que residen en Mar del Plata, entrevistados en
el mes de Octubre de 2011, que poseen Certificado de Discapacidad.

Del total de encuestados, un 67% refiere no contar con certificado de
discapacidad, por diferentes razones, dentro de las cuales mencionan la
recomendacién de la médica tratante, como asi también, la falta de informacion
con la que cuentan para poder acceder al mismo.

El 33% restante manifiesta contar con el mismo.
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Analisis de datos recabados a partir de las entrevistas realizadas a padres
de nifios y adolescentes con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica
Juvenil. El total de la muestra la constituyeron 13 padres.
El siguiente analisis surge de las entrevistas realizadas a todos los padres de los
nifios y adolescentes con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que
residen en la ciudad de Mar del Plata en el mes de Octubre de 2011.
Las entrevistas manifiestan datos del acontecer de cada familia, las cuales para
una mejor contextualizacion se han cruzado con los datos sociodemogréaficos
obtenidos a través del cuestionario con preguntas cerradas realizado por las
investigadoras para el presente trabajo.
A partir del analisis de los instrumentos antes mencionados, teniendo en cuenta
los valores que los mismos arrojan y se evidencian a través de los graficos
representados anteriormente, podemos mencionar que el 54% de los padres
entrevistados tienen un conocimiento escaso de la enfermedad que presentan
sus hijos, en un 31 %, el mismo es confuso/erroneo en relacién a preconceptos
obtenidos acerca de la misma patologia en poblacién adulta, y la falta de acceso
a informacién fidedigna que poseen. Un relato que ejemplifica el porcentaje
anteriormente expuesto, es el siguiente:

E.6 “...Sabiamos que existia esa enfermedad pero creiamos que solo

era en gente mayor, que era como tener reuma...”
E.9 “... no sabiamos a que se referia, creiamos que era algo en los
huesos...”
Un 15 % respondié no tener conocimiento acerca de la enfermedad. El

total de los casos, manifestd que la informacién fue brindada por la Medica
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Reumatdloga de la ciudad de Mar del Plata, un 11% de la poblacién entrevistada
manifestd también que realizo una blisqueda propia para interiorizarse acerca de
la patologia, fundamentalmente a través de péaginas de internet y un 33% refirié
ademas tener conocimiento de la patologia, por casos cercanos que presentan
dicha enfermedad. La totalidad de los casos refirid que quien los guio en la
busqueda de tratamiento fue también la Medica Reumatéloga, aunque un 33%
manifesté que necesito ademas de la asistencia profesional del equipo del
Hospital Pedro de Elizalde (Ex Casa Cuna) de la Ciudad de Buenos Aires. Esta
situacion se genera, debido a la demora en el diagnéstico, teniendo en cuenta las
caracteristicas y variabilidad de manifestaciones de la propia patologia y la
dificultad para poder establecer de manera certera el mismo. Algunos casos
refieren:

E.4 “No sabiamos dénde ir para que nos informen que podemos hacer
cuando nos encontramos con esta enfermedad, no encontrébamos ningun lugar
especifico”.

E.3 “...en Matemo y CERENIL no encontré respuesta, los chicos estan
dejados de lado...”

Estas situaciones generan en los padres angustia y ansiedad por tener una
respuesta pronta sobre lo que les ocurre a sus hijos, buscando de esa manera
una solucién inmediata.

Esto conlleva a que se generen gastos econémicos que no puedan ser
solventados por la totalidad de los entrevistados por las caracteristicas

sociodemograficas detectadas con dicho cuestionario, las cuales indican que:
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e un 45% de las familias entrevistadas poseen un nivel de ingreso de hasta
3500 pesos, y pertenecen a una familia tipo (matrimonio con 2 hijos),
siendo la vivienda donde habitan en un 44% alquilada, presentando la
misma en un 45% 3 ambientes y en un 44% mas de 3 ambientes.

e Y queun 56% de los padres, son empleados y un 33% ama de casa, no
contando en su mayoria con movilidad propia (55% de los entrevistados
utiliza como medio de transporte el colectivo).

Ademas podemos mencionar por lo indicado por los entrevistados, teniendo en
cuenta la cronicidad de la patologia, que las opciones de tratamiento que se les
brindaron, son en un 67% tratamiento farmacoldgico y terapia fisica en centros
privados a los cuales pueden acceder con dificultades o requiriendo de un
esfuerzo econémico mayor (45%), ya que en los casos que cuentan con obra
social (67%), no todas cubren los gastos. Aqui es donde se manifiesta de manera
espontanea en la totalidad de los casos, la necesidad de contar con algin
establecimiento que posibilite la asistencia integral de los nifios y adolescentes
que presentan dicha enfermedad y sus familiares, con el fin de poder encontrar
en su misma ciudad, la respuesta a esas necesidades manifestadas.

Indagando acerca del impacto que gener6 el diagnéstico en la dinamica familiar,
se obtuvo una respuesta unanime, la cual estaria dominada por una sensacién
de angustia al pensar en las dificultades asociadas que la enfermedad genera
(45%) y las complicaciones futuras que se podrian presentar en los nifios,

muchas veces sobre la base de preconceptos que el Imaginario Social forj6:
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E.5 “...habiamos escuchado que los que tienen esto no pueden tener una vida
normal...” y en comparacion con las manifestaciones de la patologia en la
poblacion adulta,

E.3 “...nosotros, cuando nos dijeron lo que tenia pensamos que era una
enfermedad de los viejos...”

En relacién a los ambitos en donde creen que sus hijos presentan mayores
dificultades para desempenfiarse, indican en un 67% el colegio, espacios de juego
y actividades de la vida diaria. En relacion al colegio manifiestan como problema
principal la Accesibilidad debido a la infraestructura de las instituciones a las que
acuden, las cuales presentan aulas en planta alta y acceso a las mismas por
escaleras. También mencionan la falta de informacién y conocimiento del manejo
de los nifios, por parte de los docentes a cargo de los mismos, dentro del aula,
en los recreos (juego) Yy especificamente en el area de educacion fisica en
relacion a las actividades de alto impacto o que generen riesgos.

Al referirse a las dificultades que se presentan en las Actividades de la Vida
Diaria de sus hijos, mencionan que requieren de diferentes asistencias y
cuidados en las areas de desempefio, de acuerdo a la edad cronolégica que los
nifios poseen, como son la alimentacién, vestido e higiene-cuidado personal.

El 23% de los entrevistados menciona que la informacién que tiene el colegio fue
provista por ellos mismos, a partir de los datos brindados por el equipo tratante,
sin embargo también han indicado en un 39 % que no saben si la escuela cuenta
con informacién acerca de la enfermedad de sus hijos y un 38% considera que la

escuela no tiene informacion. Dicha situaciéon genera que los padres deban
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concurrir periddicamente a realizar un chequeo de las actividades que realiza su
hijo para evitar complicaciones.

Al indagar en forma especifica acerca de la necesidad de un espacio que los
nuclee en la ciudad de Mar del Plata, y teniendo en cuenta lo manifestado
anteriormente acerca de la inexistencia de un espacio que les brinde asistencia
temprana e integral y al alcance de las condiciones que cada familia posee, se

presentan los siguientes resultados:

- En relacién a aquellos aspectos que en la actualidad no han sido resueltos
de manera integral y eficaz, el 56% de los entrevistados considera que
aun no han encontrado respuesta en cuestiones relacionadas con el
manejo de los nifios en el hogar, mencionando ademas el tratamiento de
terapia fisica en un 22% de los casos, apoyo emocional y nutricional en un
11% y Unicamente apoyo emocional en el 11% restante. Asi es que
mencionan en un 69% de los casos entrevistados que, tener un
conocimientos temprano y fidedigno de la enfermedad seria una manera
de resolver aquellos aspectos que aun no tienen solucién, mientras que el
31% restante manifiesta que seria de suma utilidad contar con el apoyo de
gente que tenga conocimiento acerca de la enfermedad y se los pueda
brindar.

E.3: “...Si, creo que si seria util un espacio que nos de contencién. Mas
que nada en la orientacién a dénde dirigirse, legales, laboratorios,
pensiones, etc., hay gente que estd muy perdida. Nadie te lo dice y hay

padres que no se enteran...”
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E.7 “..."Si, por lo mismo que te decia antes, cuando tenes que buscar
informacién legal, de médicos, tratamientos, etc. esta todo tan
desparramado que uno no sabe a dénde ir, y termina yendo a Buenos
Aires por seguridad. Lo que conseguimos fue porque nos movimos mucho,
pero hay mucha gente que no sabe, o no lo hace, y creo que seria de

mucha ayuda para facilitar los tramites, acceso a medicamentos, efc...”

El 100% de los padres entrevistados respondié acerca de cudles serian las
herramientas que deberia brindar un espacio con las caracteristicas que se
ofrecen como objetivo de esa tesis presentada, es decir, aquellos aspectos que

deberian estar contemplados al momento de conformar la O.N.G:

- Un 67% menciona : Terapia Fisica; Terapia Ocupacional; Psicologia;
Médicos Reumatdlogos; Nutricionistas y Asesoramiento legal, mientras
qgue un 22 % no menciona el asesoramiento legal como necesidad
primordial a tener en cuenta, y el 11% restante considera necesaria la
contencioén psicolégica tanto a padres como a los nifios y adolescentes.

En relaciéon a si harian extensiva la propuesta a la comunidad en general, la
totalidad de los entrevistados consideran necesaria dicha intervencidén para
difusion y conocimiento de la patologia, poder obtener un diagndstico precoz de
la misma y encontrar un lugar donde se brinde de manera conjunta tratamiento y
asesoramiento.

Haciendo referencia a la impresién que les dejo el desarrollo de la entrevista, la
totalidad de los entrevistados, manifesto la gratificacion que les generé saber

que existe, a través de este proyecto pasible de ser implementado mediante la
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gestion de una O.N.G, la posibilidad de solventar las necesidades que ellos al dia
de hoy consideran que no tienen respuesta, mas alla de haber encontrado un
tratamiento medico y asi, es como se predisponen a colaborar para la concrecién
del proyecto, lo cual se manifiesta a través de las siguientes reflexiones:
E.1“...Me parece muy buena la idea que tuvieron, yo ya participe de otras
entrevistas para tesis, pero con otros fines y enfoque de la enfermedad, pero me
parece muy necesario y estaria bueno contar con un lugar asi...”

E.9 “...Fue interesante saber que se preocupen por algo asf, somos pocos los
papas que tenemos esta problematica o al menos no nos conocemos, pero
necesitamos algun lugar que nos de ayuda”.

Al finalizar las entrevistas, la totalidad de los padres entrevistados, manifestaron
nuevamente su interés y colaboracion para con nosotras, teniendo en cuenta la
.necesidad que ellos tuvieron y tienen en la actualidad, de poder contar con un

espacio que les brinde asesoramiento y asistencia
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Analisis de datos de las entrevistas realizadas a nifios y adolescentes
con diagnostico médico de Artritis Idiopatica Juvenil que residen en la

ciudad de Mar del Plata, entrevistados en el mes de octubre de 2011.

Del total de la poblacion de nifios y adolescentes que constituyeron la
muestra de estudio,13 casos, el 46% de los mismos correspondi® a nifios
mayores de 9 afos de edad, los cuales brindaron respuesta a la entrevista
realizada, teniendo en cuenta la complejidad de las preguntas propuestas y la
posibilidad de respuesta de las mismas. Por la razén antes mencionada, la
entrevista no se aplicé a los nifios menores de 9 afios de edad. Un 67% del total
de entrevistados corresponde al sexo femenino mientras que el 33% restante
corresponde al sexo masculino. Por la razén antes mencionada, la entrevista no
se aplico a los nifilos menores de 9 afios de edad.

Los mismos se encuentran en edad escolar, concurriendo a
establecimientos publicos/privados como se menciono anteriormente en los datos
ofrecidos por los padres de los mismos.

Comenzaremos detallando aquellas preguntas donde las categorias de
respuesta fueron Gnicas, y en un 100%.
Las mismas son:
e Pregunta N° 4: ;Cuéles son los profesionales a los que acudis
actualmente?: Reumatéloga, 100%.
e Pregunta N° 5 ;Con cual te sentis mas comodo para consultar tus
dudas cotidianas acerca del manejo de tu patologia? ¢Sentis que

realmente podes resolverlas? Reumatdloga, 100%.
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Pregunta N°6: ;Crees que a tu familia le resulta suficiente la
informacion que le brindan los profesionales? ¢Seria de ayuda un
espacio en el que puedan compartir experiencias con otras familias?
Si, es suficiente. Si, para estar mas informados. 100%

Pregunta N° 9: ¢ En esos grupos encontras chicos con caracteristicas
similares a vos? NO, 100%.

Pregunta N° 10: ¢ Encontras en Mar del Plata lugares donde sepan
de tu enfermedad y te den la contencién necesaria para llevarla
adelante? NO, 100%. ¢Consideras qué seria de utilidad contar con
un espacio donde puedas compartir experiencias con otros chicos
que tengan tu patologia? ¢Cuales son los temas que te gustarian
tratar? Sl, para sentirse mas acompafiado, conocer chicos que
sobrelleven ia misma enfermedad y que los padres puedan tener

mayor informacion, 100%.

En el siguiente apartado se expondra el analisis de los datos correspondientes a

las respuestas obtenidas de aquellas preguntas que no fueron detalladas con

anterioridad.

Se observa que, al preguntar acerca de quiénes fueron las personas que les

contaron sobre la enfermedad que presentan, el 67% de los encuestados refirid

haber recibido la informacién por parte de la Medica Reumatdloga, mientras que

el 33% restante ha recibido la informacion por parte de su familia.

Al indagar acerca de cuales son los espacios donde se presentan mayores

dificultades para desempefiarse, el 50% de los adolescentes indica que las

dificultades aparecen en el colegio y en el manejo en el hogar, mientras que un
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33% solo percibe las dificultades en el colegio y el 16% restante en relacion al
manejo en el hogar. La totalidad de los entrevistados que han manifestado tener
dificultades para desempenarse en el colegio han referido tener cuidados
especiales en el mismo, indicando por ejemplo, cambios de aulas por dificultad
en el acceso y prevencion de golpes en el recreo y especificamente en el drea de
educacién fisica.

Un 17% de los entrevistados refirié tener cuidados especificos dentro del hogar,
mencionando los cuidados posturales.

E.2:"...Ahora no se, cuando me dieron el diagnostico si, me cuidaba més que
nada en las cosas cotidianas...”, “como me dolian mucho las piernas, trataba de
tener cuidado al agacharme y hacer movimientos, ademéas mama me ayudaba a
veces, para poder comer porque me dolian los brazos...”

En consonancia con el area escolar, el 67% de los encuestados dice no saber si
la escuela a la que concurren tiene la informacién necesaria acerca de su
patologia, mientras el 33% restante, cree que la escuela tiene informacién
necesaria ya que fue brindada por los propios padres.

Se observan porcentajes iguales en relacion a las actividades que los
adolescentes realizan de forma extraescolar, es decir un 33% concurre a Ingles y
un mismo porcentaje a Futbol, mientras que aquellos que concurren a Ingles y
Natacion representan el 17% de los encuestados, al igual que aquellos que no
realizan ninguna actividad fuera del ambito escolar.

El total de los entrevistados manifiesta de manera espontanea la necesidad de

poder contar en la ciudad con un espacio al cual puedan acudir y solventar dudas

o inquietudes que tengan relacion con el cuidado y manejo propio que conlleva la
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enfermedad presente, como asi también por las implicancias econémicas y
personales que genera el tener que movilizarse hacia otra ciudad.
E.2: “...mi mama ahora que soy méas grande me cuenta lo que le costd y
piensa como haré el resto de la gente para conseguirla. Seria de ayuda,
tener algun lugar donde poder ir y averiguar que sean como una
compafiia, y saber que le pasa al resto que tiene lo mismo que yo...”
E.4 “...Si seria de ayuda, para conocer cuéntos chicos hay que les pasa lo
mismo. O para que los papas de los mas chiquitos tengan informacién que
a mi mama le costé conseguir....”
“Que nos puedan contar bien que pasa cuando tenés esta enfermedad en
diferentes edades y cuales serian los cuidados que tenemos que tener’.
Finalizando la entrevista, y en concordancia con las ultimas reflexiones
expuestas, los entrevistados hacen hincapié en la importancia de la concrecion
de este proyecto, como una forma de brindar “esa ayuda que a nosotros nos
hubiese sido tan necesario”
Se observa conformidad y gratificacién por parte de los nifios y adolescentes,
con la propuesta de este trabajo de investigaciébn, ya que ellos también
manifiestan la necesidad de poder contar con un espacio que ademas de
permitirles solventar dudas respecto de la patologia, los posibilite de relacionarse

con otras personas que estén atravesando por la misma situacion.
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INTRODUCCION

“Creer que lo que no ha ocurrido hasta ahora
no ocurrird jamds

es no creer en la dignidad del hombre.”
Mahatma Gandhi

El Modelo de Proyecto que se detalla a continuaciéon se fundamenta

en los datos recabados mediante las entrevistas realizadas a la poblacién
en estudio, la cual esta constituida por nifios y adolescentes con
diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familias que residen
en la ciudad de Mar del Plata entrevistados en el mes de Octubre del afio
2011.
De esta manera, a través de la presente investigacion, se presentaran los
lineamientos generales que permitiran ser la base para un proyecto pasible
de ser implementado con la poblacién seleccionada y de esta manera, a
través de las diferentes intervenciones ofrecidas por los profesionales que
formen parte de la O.N.G, dar respuesta a las necesidades sentidas,
recabadas en el trabajo de campo.

Si bien, se utiliz6 como muestra la poblacién brindada por la Médica
Reumatéloga del Hospital Privado de Comunidad de la ciudad de Mar del
Plata (H.P.C), la cual esta constituida por 13 nifios y adolescentes entre 4 y
16 afios de edad y sus familias, y teniendo en cuenta las dificultades en el
acceso a dos Instituciones del Sector Publico (VER ANEXO 1) como son el
Hospital Interzonal Materno Infantil (H.I.E.M.l) y el Instituto Nacional de

Rehabilitacion Psicofisico del Sur (I.N.A.R.E.P.S), nuestra propuesta apunta
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a extenderse a la comunidad en general como una forma de brindar

un espacio de Promocién de Salud.

2. FUNDAMENTACION

La propuesta surge como una herramienta que permita al paciente con
Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) y sus familias mejorar su calidad de vida a partir de
diferentes intervenciones que den respuesta no solo a las necesidades objetivas
sino también a las necesidades subjetivas que ellos manifiestan.

A partir de lo trabajado por K. Lewin (1943) en su Teoria del Campo
Grupal, acerca del cambio social y la resistencia al cambio, realzamos la
importancia del trabajo en grupos de pares teniendo en cuenta que ‘tomar una
decisién en grupo compromete mas a la accion que una decision individual; que
es mas facil cambiar las ideas y normas de un grupo pequefio que la de los
individuos aislados y que la conformidad con el grupo es un elemento
fundamental frente a la resistencia intema para el cambio”.?!

Teniendo en cuenta la existencia de un grupo con caracteristicas similares
en la ciudad de Mar del Plata que solo contempla a la poblaciéon adulta (A.M.A.R:
Ayuda Mutua Artritis Reumatoidea) y considerando el relato de sus integrantes
acerca de la necesidad de la conformaciéon de un grupo para nifios y
adolescentes, debido a las diferenciases que se decide abarcar en este proyecto
al grupo poblacional comprendido entre 4 y 16 afios de edad que residen en
dicha ciudad, siendo conscientes que la evolucién de la enfermedad, sus

sintomas y tratamientos difieren significativamente de los de un adulto, asi como

2! Fernandez, Ana Maria. “El Campo Grupal”. Capitulo Ill “La Demanda por los Grupos”. Pég. 65.
Apuntes de Cétedra Dindmica de Grupos perteneciente a la carrera de Lic. en T.0. UNMDP 2004
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también las necesidades sentidas por ellos, ya que su organismo y psiquismo
responden a una dinamica particular y propia de la etapa de desarrolio evolutivo
por la que atraviesan, encontrandose asi, marcadas diferencias entre ambas
poblaciones.

En funcién de la variabilidad de manifestaciones posibles de ser halladas
en dicho grupo poblacional, se decide contemplar un posible proyecto con un
equipo de trabajo interdisciplinario integrado por:

e Médico Especializado en Reumatologia Infantil.

e Lic. en Terapia Ocupacional / Terapistas Ocupacionales.

¢ Lic. en Kinesiologia.

e Lic. en Psicologia.

e Médico Nutricionista.

¢ Médico Oftalmélogo.

e Trabajadora Social.

e Asesoramiento Legal.

¢ Asesoramiento Contable.

e Otras profesiones pasibles de ser incluidas en funcioén de la demanda y

personal administrativo.

3. DIAGNOSTICO DE SITUACION

La AlJ es una enfermedad auto inmune, discapacitante y crénica que
afecta a 1 de cada 1000 nifios y adolescentes de nuestro pais. Si bien no es una
patologia hereditaria se evidencia la existencia de un factor familiar

predisponerte. (1)
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En Argentina, la prevalencia e incidencia, aun no se encuentran
documentadas, pero teniendo en cuenta la distribuciéon universal de la patologia
podemos mencionar que en Estados Unidos y Europa, la incidencia anual varia
entre 4 a 11 x 100.000, y la prevalencia es de 6 a 8 casos x 100.000 (2), no
pudiéndose establecer datos fehacientes en la ciudad de Mar del Plata.

4. OBJETIVOS
4.1 OBJETIVO GENERAL

4.1.1 Brindar al paciente con AlJ y sus familiares un espacio de
contencién afectiva y de respuesta a sus necesidades asumiendo estos un rol
activo y participativo en la promocién de su calidad de vida.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

4.2.1. Nuclear diferentes profesiones que den respuesta a las necesidades
manifestadas por la poblacién.

4.2.2. Brindar asesoramiento necesario para que el paciente sea
conciente de las decisiones que forman parte de su tratamiento, previniendo
posibles complicaciones a corto y largo plazo.

4.2.3. Determinar los recursos y estrategias necesarios para atender las
necesidades de la poblacion que pueden ser abordadas desde la Terapia
Ocupacional.

4.2.4. Formular e implementar diferentes actividades individuales -
grupales entre los nifios y sus familiares.

4.2.5 Promover actividades que incluyan a la comunidad en general como

forma de promocionar salud.
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4.2.6 Establecer un antecedente para la conformacién de futuros grupos
con similares caracteristicas.

5. BENEFICIARIOS

Se mencionaran los requerimientos y costos para una poblacién estimada de 30

casos.
5.1. Directos: Nifios y adolescentes entre 4 y 16 afios de edad con
diagnéstico médico de AlJ y sus familias.
5.2. Indirectos: Comunidad en general.
6. REQUERIMIENTOS PARA EL SERVICIO
6.1. Recursos humanos:
La instituciéon contara con los servicios de los siguientes profesionales:
e Médico Especializado en Reumatologia Infantil.
¢ Meédico Fisiatra.
e Lic. en Terapia Ocupacional / Terapistas Ocupacionales.
¢ Lic. en Kinesiologia.
e Lic. en Psicologia.
e Médico Nutricionista.
e Meédico Oftalmdlogo.
e Lic. en Trabajo Social.
¢ Profesores de Educacién Fisica.
e Asesoramiento Legal.
¢ Asesoramiento Contable.
¢ Voluntarios.

e Personal administrativo.
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Personal de limpieza.
6.2. Recursos Fisicos (*)

<+ Recursos Edilicios: en funcién de los requerimientos éptimos vy

necesarios para albergar en un espacio fisico a una poblacién
estimativa de 30 personas y los profesional intervinientes dentro de
la misma, se considera tener en cuenta un Edificio con la siguiente
infraestructura:

o Salén de usos multiples (S.U.M) de 80 m2 en el cual se
efectuaran charlas informativas con la poblacién y/o comunidad en
general, como asi también actividades de diversa indole
(recreativas/ deportivas a cargo de profesores de educacion fisica y
demas profesionales).

o Espacios individuales distribuidos de la siguiente manera:

2 espacios para ser utilizados por el area médica (Médico Especializado en
Reumatologia Infantil — Médico Fisiatra - Médico Nutricionista — Medico
Oftaimélogo) de 30 m2 cada uno.

1 espacio de 25 m2 donde se compartiran las disciplinas de Terapia
Ocupacional y Kinesiologia con sus respectivas actividades y
equipamientos.

1 espacio de 25 m2 donde se compartiran las disciplinas de Psicologia y

Trabajo Social con sus respectivas actividades.
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- 1 espacio de 15 m2 de similares caracteristicas para ser utilizado por los
profesionales que brinden asesoramiento legal y contable y su vez sea

utilizado como espacio de recepcion y archivo de diferente documentacion.
- Espacio de recepcién y secretaria de 10 m2.

- 2 Toilettes (Damas y Caballeros) con las adaptaciones necesarias para la

poblaciéon. 10 m2
- 1 Toilette para uso del personal. 5 m2
- 1 espacio equipado que cumpla funciones de cocina. 10 m2

- 1 espacio con jardin para realizar actividades al aire libre. 150 m2
(*): Las Dimensiones de cada espacio fisico, detalladas
anteriormente, fueron brindadas por un Arquitecto Especializado en
el Area de Salud.
< Instalaciones:
El edificio contard con todas las instalaciones necésarias para el correcto
funcionamiento del mismo, entre las cuales se incluye mobiliario para cada
espacio y artefactos sanitarios, de iluminacién, calefaccién, electrénicos.
6.3. Recursos Materiales
Se detallaran sélo aquellos recursos materiales que seran contemplados
dentro de las actividades propuestas desde el area de Terapia
Ocupacional. Material didactico: juegos de mesa, equipamiento (pelotas,

colchonetas, aros, cintas, bastones).
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Folleteria

* Hojas de papel, utiles escolares, artisticos, plasticos (cartulinas,
cartones, pinturas, crayones, lapices, masas, pegamentos...)

e Pizarrén y tizas.

¢ Equipo de musica, televisor y DVD.

¢ Proyector.

6.4. Recursos Técnicos

e Marketing y publicidad para difusiéon de las actividades: Pagina web

y folleteria.

6.5. Recursos Econémicos
Se presentara a continuacién un detalle estimado de costos, teniendo en
cuenta los recursos necesarios, detallados anteriormente.
El analisis de costos sera realizado teniendo en cuenta dos posibilidades:
1. Compra- Construccion de un edificio de 250 m2 con 150 m2 de
parque, tomando como costo aproximado una suma de 4.000 pesos
por m2.
2. Locacion de un espacio con instalaciones que respondan a los

requerimientos propuestos.
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DETALLE COMPRA - CONSTRUCCION LOCACION MENSUAL
EDIFICIO $1.200.000 $6.000
CALEFACCION-

ELECTRICIDAD $15.000
ELECTRODOMESTICOS $15.000
SERVICIOS $2.000 $2.000
IMPUESTOS $1.000 $1.000
SUBTOTAL $1.233.000 $9.000
RECURSOS MATERIALES:
< MATERIALES DIDACTICOS $4.000.-
< FOLLETERIA Y UTILES: $1.500.-
< EQUIPOS MUSICA-TV-DVD: $10.000.-
< PROYECTOR: $3.800.-
SUBTOTAL: $ 19.300

RECURSOS TECNICOS:
< CREACION DE PAGINA WEB INFORMATIVA: $1.000

COSTOS DE FUNCIONAMIENTO:

El siguiente detalle de costos profesionales presenta valores estimados de
acuerdo a la siguiente frecuencia:

- asistencia semanal con duracién aproximada de 4 hs reloj.
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v’ Médico Especializado en Reumatologia Infantil. $2.000.-
v' Médico Fisiatra. $1.800.-
v' Lic. en Terapia Ocupacional / Terapistas Ocupacionales. $1.500.-
v" Lic. en Kinesiologia. $1.500.-
v' Lic. en Psicologia. $1.500.-
v' Médico Nutricionista. $1.500.-
v' Médico Oftalmélogo. $1.500.-
v Lic. en Trabajo Social. $1.500.-
v Profesores de Educacion Fisica. $1.200.-
v Asesoramiento Legal. $800.-
v' Asesoramiento Contable. $800.-
v" Voluntarios.

v Personal administrativo. $3.200.-
v" Personal de limpieza. $800.-

SUBTOTAL: $19.600.-

Costo Inicial de la Locacion

v Garantia de locacién $ 12.000.-
v Sellado Contrato $ 1.728.-
v Recursos Materiales $ 19.300.-
v Recursos Técnicos $ 1.000.-

SUBTOTAL: $ 34.028.-

INVERSION INICIAL FINAL

COMPRA- CONSTRUCCION | LOCACION MENSUAL
$ 1.272.900.- $53.628.-
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COSTO DE FUNCIONAMIENTO

COMPRA- CONSTRUCCION | LOCACION MENSUAL
$ 22.600.- $ 28.600.-

FONDOS:
El modelo propuesto se presenta con dos opciones de costos de acuerdo a la
forma de concrecion.
Se mencionaran a continuacién los origenes de los fondos con los que se aspira
contar, los cuales seran detallados por orden de prioridad.

1. Subsidios del estado (Municipal- Provincial- Nacional).

2. Contribuciones de organizaciones con o sin fines de lucro (Nacionales-

Internacionales).
3. Cuotas de asociados.

4. Donaciones provenientes de diferentes ambitos.

7. EVALUACION

7.1. Tipos

7.1.1. Permanente: realizando un monitoreo constante a los trabajos en
periodos cortos, a efectos de realizar las modificaciones necesarias.

7.1.2. Periddica: a fin de medir las consecuencias previstas en los
objetivos y aquellas que no fueron contempladas.

7.2. Destinatarios

7.2.1. Interna: realizada a los integrantes y profesionales del equipo.

7.2.2. Externa: a la comunidad en general.
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7.3. Indicadores a evaluar

7.3.1. Cuantitativos: midiendo objetivamente un resultado: cantidad de
personas que forman parte del proyecto.

7.3.2. Cualitativos: calidad del servicio que se brinda, pertinencia, impacto

en la cotidianeidad de las personas que concurren, etc....

8. SUSTENTABILIDAD

Aquellos recursos que permiten la continuidad, crecimiento y expansion del
proyecto con independencia.
9. ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS DE INTERVENCION.
Para lograr el cumplimiento de los objetivos propuestos para la concreciéon del
proyecto, se contemplaran diversas estrategias terapéuticas de intervencion a
cargo de los diferentes profesionales, manteniendo una metodologia de trabajo
individual — interdisciplinaria de 4 horas de duracién con una frecuencia semanal.
Se detallaran solamente aquellas estrategias que se efectuaran desde el area de
Terapia Ocupacional, teniendo en cuenta las necesidades que la poblacion en
estudio manifestd. Mencionaremos actividades socio-educativas, recreativas,
talleres, reuniones con familias, encuentro e intercambios con otras O.N.G o
grupos de caracteristicas similares, desarrollo de cursos y seminarios, entre
otros.
Nuestra intencidbn no es circunscribirnos Unicamente a estas actividades
propuestas, sino que las mismas podran variar y ampliarse de acuerdo a la
evaluacion permanente que se efectie, y las propuestas que surjan en la

dinamica del grupo.
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9.1 ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS DE INTERVENCION DESDE EL AREA

DE TERAPIA OCUPACIONAL.:

9.1.1 Implementacién de talleres educativo- informativos.

Talleres explicativos-informativos acerca de la enfermedad:

Se ofreceran diferentes talleres mensuales destinados a la
poblacion conformada por los nifios y adolescentes con AlJ y sus
familias que contemplaran aquellos aspectos que sean necesarios
para comprender la patologia presente, y los cuidados a tener en
cuenta para evitar futuras complicaciones.( Posicionamiento,
prevencién de deformidades, manejo del dolor...).

Talleres informativos abiertos a la comunidad en general, dentro y
fuera de la institucion con la finalidad de dar a conocer y difundir las
caracteristicas de la patologia en cuestién y el impacto fisico-
emocional- social que la misma genera en la vida diaria. (Escuelas y
diferentes ambitos donde se desempeian los nifios y adolescentes).
Talleres orientados a las familias de los nifios y adolescentes que
permitan brindarles un espacio de apoyo y contencién emocional,
como asi también de reflexion ante diversas situaciones que se
generen en la vida cotidiana.

Talleres informativos que posibiliten brindar herramientas a los
padres para que ellos mismos puedan ser difusores de
conocimientos en los diferentes ambitos de desempefio de sus

hijos.
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e Talleres informativos, complementarios al asesoramiento brindado
por el Médico Nutricionista, con el fin de dar a conocer los beneficios
de mantener un cuerpo saludable y activo.

o Talleres abiertos de debate acerca de problematicas que surjan
dentro del grupo o que quieran ser compartidas por los integrantes
del mismo para poder encontrar una solucion.

9.1.2 Recreacioén y Juego:

e Actividades orientadas a los nifios mas pequefos, que
permitan a través de una actividad lidica grupal, tomar
conciencia de su propio cuerpo y los cuidados que deben
tener en su manejo diario.

e Salidas recreativas para compartir experiencias con

poblaciones con otras patologias.

10. MODALIDAD DE ABORDAJE
10.1. Individual
10.2. Grupal

10.3. Comunitario (intrainstitucional e interinstitucional).
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CONCLUSION

El comienzo de esta investigacion se remonta tiempo atras cuando de
manera incipiente comenzaron a resonar inquietudes acerca de las
problematicas que se presentaban en nifios y adolescentes con diagnodstico
médico de Artritis Idiopatica Juvenil.

Comenzamos a leer trabajos e investigaciones realizadas hasta el
momento y asi es como empezaron a surgir interrogantes acerca de qué
aspectos aun no habian sido abarcados dentro de dichas investigaciones. De
esta manera se inicio una busqueda de profesionales relacionados con la
patologia, que nos permitieron allanar el camino, y ofrecernos sus puntos de
vista en relacion a esos interrogantes que nos planteabamos.

Es asi que empezamos a tener una mirada mas profunda de la
problemética y decidimos direccionar nuestra atencién hacia un abordaje
comunitario donde las necesidades sentidas y manifestadas por la poblacién en
cuestion, serian el punto de partida que guiaria nuestro accionar
permitiéndonos involucrar desde un ambito enmarcado dentro de las
incumbencias profesionales del Lic. en Terapia Ocupacional como Gestor de
Proyectos Sociales.

Teniendo delimitada la orientacién de nuestra investigacién, comenzamos
a realizar un “arduo” recorrido bibliografico, debido a la dificultad de acceso a
trabajos de investigacion publicados hasta el momento.

De esta manera iniciamos la caracterizacion de la poblacion selecciohada,
tomando como punto de partida el concepto de necesidades sentidas a través del

cual pudimos conocer la realidad presente de los nifios y adolescentes con
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diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familiares que residen en la
ciudad de Mar del Plata y que se encuentran comprendidos en una franja etarea
entre 4 y 16 afos de edad, siendo los mismos, pacientes que concurren al
Hospital Privado de Comunidad (H.P.C) y son atendidos por una Meédica
Reumatéloga Infantil, la cual nos brindo dicha poblacién.

Es asi que a partir del trabajo de campo y la utilizacion de los
instrumentos de recoleccion de datos disefiados, se pudieron conocer cuales
eran las necesidades que la poblacion manifestaba y que consideraban que ain
no habian sido resueltas. De esta manera a través de los relatos ofrecidos
pudimos detectar el predominio de ciertos aspectos que van mas alla de las
necesidades propias de la enfermedad, como es la atencidn medica. Estos
relatos manifiestan la necesidad de contar con un espacio que les ofrezca una
atencién integral que tenga como fin mejorar la calidad de vida del sujeto y
promover cambios que se mantengan a lo largo del tiempo donde se vea incluida la
satisfaccion de las necesidades que “ellos manifiestan®, ya que consideramos
que solo a partir de ellas se puede generar un proyecto comunitario en donde
realmente se respete la opinion de los protagonistas, generando el compromiso y
participacién desde el inicio de la planificacién de dicho proyecto en el cual se
proponga un modelo de trabajo que genere verdadero impacto y cambio social.

De esta manera, articulando conceptos académicos brindados a lo largo
de estos afios, ofrecidos por materias como Administracion en Terapia
Ocupacional, Terapia Ocupacional en Prevenciéon Primaria y Comunidad y
Terapia Ocupacional en Salud Mental , y contando con la colaboracion y

orientacion de los diferentes profesionales que tuvieron intervencion junto a
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nosotras en dicha investigacion, podemos reafirmar la importancia que tiene el
concepto de Necesidades Sentidas como punto de partida para nuestra
propuesta de intervencion, la cual se concretara a través de la gestién de una
Organizacion no Gubernamental (O.N.G.) conformada por un equipo
interdisciplinario de atencién y asesoramiento, teniendo en cuenta que esta
modalidad de trabajo puede brindar de manera integral una respuesta a cada
una de esas necesidades, permitiendo aumentar el conocimiento del paciente en
lo que se refiere a su enfermedad; produciéndose un mejor entendimiento en
relacion a la patologia que padece y aprendiendo con fundamentos el por qué de
la necesidad de adoptar nuevas conductas y nuevos habitos que obren a favor de
su salud integral.

A través de esta investigacion, nuestro mayor deseo aspira a ampliar el
campo de intervencion y el Rol del Terapista Ocupacional y asi generar nuevos
aportes que contribuyan a enriquecer nuestro accionar por medio de la reflexion
sobre el mismo.

Finalmente, queremos expresar nuestra gratificacion en relacion al
desempefio de la presente investigacion por el aporte personal como profesional

- que la misma genero,
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ANEXO 1:

En el inciso 7.2 de los aspectos metodolégicos mencionados en la pagina
91 se detallan las instituciones que forman parte de la muestra.
Teniendo en cuenta la dificultad de acceso a dos de ellas: HIEMI, INAREPS, es
que se decide continuar la investigacidn con la poblacion originaria ofrecida por
una Médica Reumatdloga Infantil que brinda servicio en el Hospital Privado de
Comunidad y presenta la muestra mas representativa de casos diagnosticados
hasta el momento, en la ciudad de Mar del Plata.
A continuacion se detallaran los fundamentos que imposibilitaron el acceso a
dichas instituciones del sector publico :

o Hospital Interzonal Especializado Materno infantil (H.I1.E.M.1.):

Luego de realizar las gestiones correspondientes y contactarnos con una Lic. en
Terapia Ocupacional que brinda servicio en dicha Institucion, se obtiene una
respuesta negativa ante el pedido de casos de nifios y adolescentes con
diagnéstico médico de AlJ, manifestando que la poblacién presente es minima,
dejando asentado por escrito, la imposibilidad de acceder a la institucién para los

fines de nuestra tesis ya que el instrumento no podria ser aplicado.

¢ |Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisico del Sur (I.N.A.R.E.P.S):
Se realiza un primer contacto con dos Lic. en Terapia Ocupacional que brindan
servicio en dicha institucion, de las cuales una de ellas se dedica especificamente
a la atencion de la poblacion de nifios, la misma es quien nos informa de manera

temprana no contar en la actualidad con casos que presenten las caracteristicas
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requeridas, informandonos que realicemos de todos modos un rastreo dentro de
otros servicios dentro de la institucién, especificamente el area de Reumatologia.
Al intentar acceder a esa informacion, el Comité de Docencia e Investigacion de
la institucién dirigido por la Dra. Maria del Huerto Achiriack solicita los siguientes
requisitos:
1. Carta de presentacion donde se detallen los motivos por los cuales
se solicita ingresar a la institucién.
2. Protocolo de investigacion con un formato a respetar para la
presentacién, por triplicado.

3. Curriculum de las investigadoras.

Teniendo en cuenta que el Comité desarrolla sus actividades con una
frecuencia semanal y que cuenta con la atribucién de evaluar la importancia, el
objetivo, el disefio del proyecto y la ausencia de factores que agravien la ética, el
mismo se expide con la devolucién, en un lapso de 30 dias, pudiendo efectuar la
aprobacion o reprobacion de la solicitud, sin tener certeza de la existencia de
poblacién con los requisitos que las investigadoras solicitan.

De esta manera es que a través de una carta de agradecimiento, se desiste de
continuar con los pasos protocolares que la institucién requiere, ya que la
confirmacion, de ser positiva, se extenderia hacia fines del mes de Diciembre del

afio 2011.
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ANEXO 2:

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL
ESTUDIO DE INVESTIGACION.

TITULO DEL ESTUDIO:

El Terapista Ocupacional como un profesional gestor de salud en Promocién de
Salud en Artritis Idiopatica Juvenil.

INVESTIGADORES:

Albornoz, Andrea. Estudiante avanzado de Lic. en Terapia Ocupacional.
U.N.M.D.P.

Aliberti, Ximena. Estudiante avanzado de Lic. en Terapia Ocupacional.
U.N.M.D.P.

Vespero, M. Yanina. Estudiante avanzado de Lic. en Terapia Ocupacional.
U.N.M.D.P.

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION:

¢ Identificar las necesidades sentidas y reconocidas por la poblacién de nifios
con diagnédstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familiares en la
ciudad de Mar del Plata en el afio 2011.

e Formular una estrategia de intervencién comunitaria desde un abordaje de
Terapia Ocupacional en Promocién de Salud que brinde respuesta a las
necesidades identificadas en la poblacién de nifios con diagnéstico médico
de Artritis Idiopatica Juvenil y sus familiares.

e Concretar la estrategia de intervencién propuesta a través de la gestion de
una O.N.G. que brinde respuesta a las necesidades identificadas en la
poblacién de nifios con diagnéstico médico de Artritis Idiopatica Juvenil y
sus familiares.

PROCEDIMIENTOS:

Si consiento en participar sucedera lo siguiente:
1. Completaré un cuestionario referente a las caracteristicas
sociodemograficas de mi grupo familiar.
2. Responderé a preguntas sobre aspectos relacionados a la enfermedad de

mi hijo.
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3. Se le preguntara a mi hijo aspectos relacionados con su enfermedad. Esto
representara 45 minutos aproximadamente.

CONFIDENCIALIDAD:
Toda informacion obtenida en este estudio sera considerada confidencial y sera

usada sblo a efectos de investigacion. Mi identidad y la de mi hijo seran
mantenidas en el anonimato.

DERECHO A REHUSAR O ABANDONAR:

Mi participaciéon en el estudio es enteramente voluntaria y soy libre de rehusar a
tomar parte o a abandonar en cualquier momento.

CONSENTIMIENTO:

Consiento en participar en este estudio. He recibido una copia de este impreso y
he tenido la oportunidad de leerlo y/o que me lo lean.
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Universidad Nacional de Mar del Plata.
Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social.
Carrera: Lic. en Terapia Ocupacional.

Estimados...:

Nos encontramos trabajando en una investigacion que formara parte de nuestra
tesis profesional acerca del rol del Terapista Ocupacional en gestion de servicios
de salud.

Queremos solicitar su ayuda en una breve encuesta. Sus datos personales seran
confidenciales y anonimos, al igual que sus respuestas.

Las personas seleccionadas para el estudio no se ellgieron por su nombre sino al
azar. Las opiniones de todos los encuestados seran sumadas y reportadas en la
tesis profesional, y de ningun modo se reportaran datos individuales.

En caso de aceptar participar de éste estudio, le solicitamos que conteste esta
encuesta con la mayor sinceridad posible, no hay respuestas correctas ni
incorrectas, solo nos interesa conocer su opinion frente a deferminados
interrogantes.

Agradecemos su colaboracion y el tiempo brindado. En caso de que se
encuentre interesado en conocer los resuffados de la investigacion, quedamos a

su entera disposicion.

Alumnas de Lic. en Terapia Ocupacional.
Albornoz, Andrea. DN/ 29.769.373.

Aliberti, Ximena. DNI 31.042.519.
Vespero, M. Yanina. DN/ 29.773.377.
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ANEXO 3:

Datos Sociodemogréficos de familias de nifios y adolescentes con

diagnéstico médico de Artritis Idiopética Juvenil:
1. Edad (en aiios):

Entre 20 y 30 afios [l Entre 30y 40 afios [ Entre 40 y 50 afios [

Entre 50 y 60 afios [ Mas de 60 afios [

2. Sexo:

Masculino Femenino

3. Estado Civil:

Soltero [1  Casado U En pareja U Viudo Divorciado/Separado U

4. Cantidad de Hijos:
1hijp ] 2hijos [J 3hijos [T 40 +hios ]

5. Escolaridad de los padres:

Primario: Incompleto Completo
Secundario: Incompleto Completo
Terciario: Incompleto Completo
Universitario: Incompleto Completo
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6. Tipo de escolaridad de sus hijos:

Publica

Privada

7. Lugar de Residencia:

Microcentro Macrocentro Periferia

Zona Rural

8. Tipo de vivienda:

Casa Propio
Departamento Alquilado
Otro Compartido con otras familias

9. Cantidad de ambientes:

1 ambiente 2 ambientes 3 ambientes + de 3 ambientes

10. Servicios con los que cuenta:
Luz [ Gas[] Agua [] Cloacas [l

Cable [ Teléfono [ Internet ]

11. Medio de transporte que utiliza habitualmente:

Colectivo Taxi/Remisse Auto Otro
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12. Ocupacion:

Ama de Casa [ Empleado [ Auténomo [
Desempleado [] Estudiante [ ] Jubilado/Pensionado [_]
Otro [

13. Nivel de ingreso:

Hasta $2000 Hasta $3500 Mas de $5000

14. ;Posee algin plan de ayuda? SI [ NO [

15. ¢ Cuenta con algun servicio de Salud préximo a su domicilio?

sl [ NO [

16. ¢ Tiene acceso al mismo?

St 1 NO 3

17. ¢ Posee cobertura médica? Sl 1 No [

18. En caso de respuesta afirmativa (Sl), especifique cual:

Obra Social Prepaga

19. ¢ Posee Certificado de Discapacidad? Sl NO [
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Fecha: Entrevista N° 1

Entrevista a Padres para recabar informacioén acerca de las necesidades
que manifiestan en relacién a la patologia de sus hijos y el manejo de la

misma en la vida diaria. (VERSION FINAL)

La siguiente es una entrevista guiada por un cuestionario constituido por
preguntas de respuesta abierta, dirigidas a indagar sobre aspectos generales del
tratamiento recibido hasta el momento, y dificultades en el desempefio de la vida
diaria de sus hijos. Dicha entrevista nos permitira distinguir aquellos aspectos,
individuales y familiares, que intervienen en la vida diaria de la poblacién de
estudio, los cuales aun no encuentran respuesta en el equipo de tratamiento

“tradicional".

Se le indicara al entrevistado que la presente entrevista es un instrumento
para la realizaciéon de una investigacion a los fines de realizar la tesis de grado
para optar por el titulo de Lic. en Terapia Ocupacional en la UNMDP. En la cual
se le preguntard cuestiones acerca del conocimiento de la patologia, el
tratamiento recibido y manejo cotidiano de la misma. Asi mismo, se ratificara la
garantia del anonimato absoluto. Si liegara a referir datos especificos que

revelaran su identidad se excluiran.

Se le recordara que no hay respuestas correctas o incorrectas. Pretendemos

conocer su real opinién acerca de cada pregunta.
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1) ¢Qué tipo de conocimientos tienen acerca de la enfermedad? ¢ Qué
profesional de la salud les brindo dicha informacién?.

2) Desde que recibieron el diagnostico; ¢ Quién los guié en el proceso
de busqueda de tratamiento y que opciones le brindaron?

3) ¢Cual es el impacto que genero el diagnéstico en la dinamica
familiar?

4) ¢Pueden solventar la enfermedad con el servicio de salud con el
que cuentan?

5) ¢Cudles son las necesidades que manifiesta el/la nifio/a las cuéles
todavia Ud. no puedo resolver?. ;De qué manera cree que podrian ser
resueltas dichas necesidades?.

6) ¢En qué ambitos considera que su hijo encuentra mayor dificultad
para desempefiarse?

7) ¢Considera que la escuela a la cual acude su hijo tiene la
informacién necesaria acerca de la patologia? Los profesionales de éste
area, ¢le plantean dudas acerca de los cuidados que deberian tener en
cuenta? Dentro de la informacién que le brindo a Ud. su equipo tratante,
iencuentra las respuestas a las mismas?

8) ¢Consideran util contar con un espacio que brinde asesoramiento y
contencién, tanto a padres como nifios? ;Qué herramientas deberia
brindarle dicho grupo?

9) ¢Cree que la propuesta deberia extenderse a la comunidad en

general como una forma de promocionar salud?
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10) ¢Qué impresién le deja el desarrollo de esta entrevista? ¢Desea

realizar algun comentario y/o sugerencia al respecto?

Se agradece su colaboracion y el tiempo brindado. En caso de que esté

interesado en conocer los resultados de la investigacion, quedamos a su entera

disposicién.
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Fecha: Entrevista N° 2

Entrevista a Niflos y Adolescentes a partir de los 9 afios de edad para
recabar informacién acerca de las necesidades que manifiestan en relacién

a su patologia y el manejo de la misma en la vida diaria. (VERSION FINAL).

La siguiente entrevista tiene una serie de preguntas de respuesta abierta,
donde nos interesa conocer sobre cuestiones generales del tratamiento recibido
hasta el dia de hoy, y que problemas te ocasionan durante las actividades que
realizas todos los dias. A partir de esto pretendemos determinar cuales son las
dificultades que sentis que no tienen solucién a través de tratamiento tradicional.

Es importante mencionarte que la entrevista nos servira para la realizacion
de una investigaciéon de nuestra tesis de grado para optar por el titulo de Lic. en
Terapia Ocupacional en la UNMDP. Te preguntaremos acerca del conocimiento
de la patologia, el tratamiento recibido y manejo cotidiano de la misma. Asi
mismo, tus datos personales no seran registrados. Si llegaras a mencionar algun

dato especifico que permita reconocerte, el mismo sera excluido.

Te recordamos que no hay respuestas correctas o incorrectas. Queremos

conocer tu opinién acerca de cada pregunta

Datos sociodemograficos

Edad:
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Sexo:

Escolaridad:

1) ¢Quién te contd sobre tu enfermedad? ¢Consideras que esa
informacién fue suficiente para poder entender que te pasa?.

2) ¢En que espacios crees que presentas mayores dificultades para
desempeiiarte?

3) ¢ Cudles con los cuidados especiales que tenés en ellos?.

4) ;Cuales son los profesionales a los que acudis actualmente?
(reumatodlogo, to, psico, etc).

5) ¢Con cual te sentis mas comodo para consultar tus dudas
cotidianas acerca del manejo de tu patologia? ¢ Sentis que realmente
podes resolverlas?

6) ¢Crees que a tu familia le resulta suficiente la informacion que le
brindan los profesionales? ¢Seria de ayuda un espacio en el que puedan
compartir experiencias con otras familias?

7) En tu escuela, ¢consideras que tienen la informacion necesaria
acerca de tu patologia? ¢Sabes quien les brinda la informacion?

8) ¢Qué actividades extraescolares realizas? (musica, deporte, etc).

9) En esos grupos encontras chicos con caracteristicas similares a

vOSs?
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10) Encontras en Mar del Plata lugares donde sepan de tu
enfermedad y te den la contencidbn necesaria para llevarla adelante?
¢ Consideras qué seria de utilidad contar con un espacio donde puedas
compartir experiencias con otros chicos que tengan tu patologia? ¢ Cuales
son los temas que te gustarian tratar?.

11) ¢ Qué te parecié la entrevista?, ; Te gustaria agregar algo a lo que

venimos charlando?

Agradecemos tu colaboracién y el tiempo brindado. Si querés conocer los

resultados de la investigacion, quedamos a tu disposicién.
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Fecha: Entrevista N° 1

Entrevista a Padres para recabar informacién acerca de las necesidades
que manifiestan en relacién a la patologia de sus hijos y el manejo de la

misma en la vida diaria. (PRUEBA PILOTO)

La siguiente es una entrevista guiada por un cuestionario constituido por
preguntas de respuesta abierta, dirigidas a indagar sobre aspectos generales del
tratamiento recibido hasta el momento, y dificultades en el desempefio de la vida
diaria de sus hijos. Dicha entrevista nos permitira distinguir aquellos aspectos,
individuales y familiares, que intervienen en la vida diaria de la poblacién de
estudio, los cuales aln no encuentran respuesta en el equipo de tratamiento

“tradicional”.

Se le indicara al entrevistado que la presente entrevista es un instrumento
para la realizacion de una investigacion a los fines de realizar la tesis de grado
para optar por el titulo de Lic. en Terapia Ocupacional en la UNMDP. En la cual
se le preguntard cuestiones acerca del conocimiento de la patologia, el
tratamiento recibido y manejo cotidiano de la misma. Asi mismo, se ratificara la
garantia del anonimato absoluto. Si llegara a referir datos especificos que

revelaran su identidad se excluiran.

Se le recordara que no hay respuestas correctas o incorrectas. Pretendemos

conocer su real opinién acerca de cada pregunta
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1)
2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

¢, Queé tipo de conocimiento tienen acerca de la enfermedad?

Desde que recibieron el diagnostico; ¢Quién los guidé en el proceso de
busqueda de tratamiento y que opciones le brindaron?

¢ Cual es el impacto que generé el diagnéstico en la dinamica familiar?

¢, Qué tipo de contencién recibieron hasta el momento?

¢, Qué profesional de la salud les brindo, o brinda actualmente, las
respuestas a sus necesidades/dudas?

¢, Pueden solventar la enfermedad con el servicio de salud con el que
cuentan?

¢Considera que hay necesidades que aun no han obtenido una
respuesta?

¢ De qué manera cree que podrian ser resueltas dichas necesidades?

¢ Cuales son las manifestaciones que generan los nifios frente a las cuales

Uds. no encuentran solucion?.

10) ¢En que ambitos considera que su hijo encuentra mayor dificultad para

desempeiiarse?

11) ¢, Considera que la escuela a la cual acude su hijo tiene la informacién

necesaria acerca de la patologia? Los profesionales de éste area, ¢le
plantean dudas acerca de los cuidados que deberian tener en cuenta?
Dentro de la informacion que le brindo a ud su equipo tratante, jencuentra

las respuestas a las mismas?
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12) ¢Consideran Util contar con un espacio que brinde asesoramiento y
contencion, tanto a padres como nifios? ;Qué herramientas deberia
brindarle dicho grupo?

13)¢,Cree que la propuesta deberia extenderse a la comunidad en general
cémo una forma de promocionar salud?

14) ¢/ Qué impresion le deja el desarrollo de esta entrevista? ¢Desea realizar

algiin comentario y/o sugerencia al respecto?
Se agradece su colaboracién y el tiempo brindado. En caso de que esté

interesado en conocer los resultados de la investigacion, quedamos a su entera

disposicion.
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Fecha: Entrevista N° 2

Entrevista a Nifios y Adolescentes a partir de los 9 afios de edad para
recabar informacién acerca de las necesidades que manifiestan en relacién
a su patologia y el manejo de la misma en la vida diaria. (PRUEBA
PILOTO)

La siguiente entrevista tiene una serie de preguntas de respuesta abierta,
donde nos interesa conocer sobre cuestiones generales del tratamiento recibido
hasta el dia de hoy, y que problemas te ocasionan durante las actividades que
realizas todos los dias. A partir de esto pretendemos determinar cuales son las
dificultades que sentis que no tienen solucién a través de tratamiento tradicional.

Es importante mencionarte que la entrevista nos servira para la realizacioén
de una investigacion de nuestra tesis de grado para optar por el titulo de Lic. en
Terapia Ocupacional en la UNMDP. Te preguntaremos acerca del conocimiento
de la patologia, el tratamiento recibido y manejo cotidiano de la misma. Asi
mismo, tus datos personales no seran registrados. Si llegaras a mencionar algun

dato especifico que permita reconocerte, el mismo sera excluido.

Te recordamos que no hay respuestas correctas o incorrectas. Queremos

conocer tu opinién acerca de cada pregunta

Datos sociodemograficos

Edad:

Sexo:
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Escolaridad:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7

8)

o)

(Consideras que contas con la informacién necesaria acerca de tu
patologia? (Qué tipo de enfermedad es, que evolucién tiene, etc)
¢En qué momento te contaron sobre esta? ¢Quién te brindo la
informacién?

¢, Tenes algun cuidado especial en tu desempeifio cotidiano?

¢(En qué espacios crees que presentas mayores dificultades para
desempefiarte?

¢, Cudles son los profesionales a los que acudis actualmente?
(reumatdlogo, T.0O, Psico, etc.).

¢Con cual te sentis mas cdOmodo para consultar tus dudas
cotidianas acerca del manejo de tu patologia? ¢Sentis que
realmente podes resolverlas?

¢ Encontras en Mar del Plata lugares donde realmente sepan de tu
enfermedad y te den la contencién necesaria para llevarla adelante?
¢,Crees que a tu familia le resulta suficiente la informaciéon que le
brindan los profesionales? ¢Seria de ayuda un espacio en el que
puedan compartir experiencias con otras familias?

En tu escuela, ¢jconsideras que tienen la informacion necesaria

acerca de tu patologia? ¢ Sabes quien les brinda la informacion?

10) ¢,Qué actividades extraescolares realizas? (musica, deporte, etc)

11) ¢ En esos grupos encontras chicos con caracteristicas similares a

vos?
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12) ¢Consideras que seria de utilidad contar con un espacio donde
puedas compartir experiencias con otros chicos que tengan tu
patologia? ¢ Cuales son los temas que te gustarian tratar?

13) ¢ Qué te parecié la entrevista?, ¢ Te gustaria agregar algo a lo que

venimos charlando?

Agradecemos tu colaboracién y el tiempo brindado. Si querés conocer los

resultados de la investigacion, quedamos a tu disposicion.
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GLOSARIO

Artritis Psoriasica: Se define como la artritis asociada a las tipicas lesiones
de psoriasis, de inicio antes de la edad de 16 afos. Tiene caracteristicas
clinicas y radiolégicas que permiten definirla como una entidad especifica
y debe diferenciarse de otras formas de artritis crénicas, tales como AlJ y
espondiloartropatias. Su aparicién es frecuente entre los 7 y los 11 afios
de edad, y es frecuente la presencia de un antecedente de psoriasis en la
familia.

Actividades de la vida diaria: Actividades que comprenden los
autocuidados; las actividades de la vida diaria personales y basicas
corresponden a los cuidados personales, y las actividades de la vida diaria
instrumentales estan mas orientadas al automantenimiento y requieren
interacciones en casa y en la comunidad.

Coagulacioén Intravascular Diseminada (CID): es una enfermedad
caracterizada por la producciéon de una excesiva cantidad de diminutos
coagulos intravasculares, con componentes micro circulatorios
defectuosos y disfuncién endotelial, los cuales causan trombos en los
pequefios vasos sanguineos, consumiendo los componentes de la
cascada de la coagulacion y las plaquetas. Al agotarse los factores de la
coagulacioén es frecuente ver episodios hemorragicos significativos.
Deficiencia de C2: La falta o alteracién de dicho complemento

inmunolégico, genera enfermedades reumaticas.
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e Entesitis: Es un proceso inflamatorio localizado en la zona de insercion del
hueso de un musculo, un tendén o un ligamento. Puede aparecer
formando parte de una enfermedad reumatoldgica. El examen clinico se
caracteriza por : dolor en la zona de insercién del hueso de musculo,
tenddn o ligamento, dolor en la insercién del tendén al estiramiento |, y
sintomatologia propia de un sindrome inflamatorio como ser: inflamacion
de la zona, enrojecimiento y dolor.

e Ergonomia: Ciencia aplicada de adaptacion del ambiente y la tarea al
trabajador.

e Factor reumatoide: Refiere a un tipo de anticuerpo producido contra
la inmunoglobulina G (Ig G), producida por los linfocitos de la membrana
sinovial. El nivel de presencia del mismo se encuentra elevado en ciertas
patologias reumaticas y en algunas infecciones crdnicas
(tuberculosis, lepra, entre otras). La IgM de factor reumatoide se observa
en 80% de los pacientes con artritis y en menores concentraciones en los
pacientes con infecciones cronicas, enfermedades autoinmunes vy
enfermedades cronicas pulmonares, hepaticas o renales.

¢ Ferula: Dispositivo transitorio utilizado para facilitar la recuperacion de una
lesiéon o0 aumentar la funcién.

e Glaucoma: Es un grupo de trastornos oculares que conlleva un dafio en el
nervio dptico, generalmente ocasionado por el aumento de la presion
intraocular. La parte frontal del ojo estéa llena de un liquido claro llamado

humor acuoso, el cual es producido siempre en la parte posterior del ojo.
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Este liquido sale del ojo a través de canales en la parte frontal de éste, en
un area llamada el angulo de la cdmara anterior 0 simplemente el angulo.
Cualquier cosa que retarde o bloquee el flujo de este liquido fuera del ojo
provocara acumulacion de presién en dicho érgano. Esta presion se
denomina presién intraocular (P1O). En la mayoria de los casos de

glaucoma, esta presién es alta y causa dafio al nervio éptico.

» Hepatopatia: Término que se aplica a muchas enfermedades y trastornos
que provocan que el higado funcione inadecuadamente o deje de
funcionar.

e Hiporexia: En pediatria se asocia el término a la pérdida parcial del apetito.

e IgA (Inmunoglobulina A): es la clase predominante de anticuerpo en las
secreciones seromucosas del organismo como saliva, lagrimas, calostro,
leche y secreciones respiratorias, gastrointestinales y genitourinarias. En
sangre, se encuentra como una molécula monomérica, pero en las
mucosas se encuentra en forma dimérica.[Actian como la defensa inicial
contra los patégenos invasores (virus y bacterias) antes de que penetren
en el plasma; identifican los antigenos de los patégenos e impiden que se
instalen en las mucosas.

e Imaginario Social: El concepto de “imaginario” constituye una categoria
clave en la interpretacion de la comunicacion en la sociedad moderna
como produccion de creencias e imagenes colectivas. Lo deseable, lo
imaginable y lo pensable de la sociedad actual encuentra definicion en la

comunicacién publica. Por lo cual, ésta se convierte el espacio de
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construccién de identidades colectivas a la manera de “verse ,imaginarse y
pensarse como”’. Esta perspectiva permite entender las cuestiones de
cultura como desde la reflexién de la identidad a la reflexion sobre la

diversidad.

o Leucocitosis: Aumento en el niumero de las células de la serie blanca de la
sangre ( Leucocitos) con valores que superan los 11.000/mm3

e Linfadenopatias: El término linfadenopatia describe la hinchazén de los
ganglios linfaticos - 6rganos en forma de frijol que se encuentran debajo de
la axila, en la ingle, en el cuello, en el pecho y en el abdomen, y que
actaan como filtros del liquido linfatico a medida que éste circula por el
cuerpo. La linfadenopatia puede producirse en una sola regién del cuerpo
como por ejemplo, el cuello, o puede ser generalizada, es decir, se
incrementa el tamafo de los ganglios linfaticos en diversas regiones. Los
ganglios linfaticos cervicales, que se encuentran en el cuelio, son el lugar
mas frecuente de linfadenopatia.

e Micoplasma (Micoplasmas): Son un género de bacterias que carecen de
pared celular. Existen mas de 100 especies reconocidas de Micoplasma.
Debido a la ausencia de pared celular no se ven afectados por algunos
antibiéticos como la penicilina u otros antibiéticos betalactamicos que
bloquean la sintesis de la pared celular.

e Neutrofilia: Aumento en el numero de neutrdfilos circulantes por encima de
2 derivaciones estandar del valor medio en individuos normales con

valores superiores a 7.500/mm3.
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Oligoartritis/ Oligoarticular: Refiere a cuando los sintomas de la
enfermedad se presentan de dos a cuatro articulaciones.

O.N.G (Organizacién no Gubemamental) : es una entidad de caracter civil
(entendido como "El derecho y la disposiciébn de participar en una
comunidad, a través de la accion autorregulada, inclusiva, pacifica y
responsable, con el objetivo de optimizar el bienestar pablico.") o social,
con diferentes fines y objetivos humanitarios y sociales definidos por sus
integrantes, creada independientemente de los gobiernos ya sea locales,
regionales o nacionales y que juridicamente adoptan diferentes estatus,
tales como asociacion, fundacién, corporacion y cooperativa, entre otras
formas.

Panuveitis: La panuveitis 0 uveitis difusa es la inflamacién integral de la
Gvea, la capa media o vascular del ojo que suministra la mayor parte de la
irrigacién sanguinea que requiere la retina. Aunque en muchos casos no
es posible distinguir sus causas, puede darse por trastornos auto
inmunitarios como la artritis reumatoide, por una infeccién o la exposicién a
toxicos. A veces esta asociada a padecimientos, como sida o sifilis. Sus
sintomas son vision borrosa, percepcién de motas negras dolor,
enrojecimiento del ojo e hipersensibilidad a la luz.

Pericarditis: Inflamacion del pericardio; capa que cubre el corazén.

Plan: Documento que plantea objetivos prioritarios y explicita un conjunto

de directivas generales (politicas) en torno a los mismos, las alternativas
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para alcanzarlos (estrategias) y los medios para obtenerlos (esquema

general de asignacion de recursos).

e Pleuritis: Inflamacién de la pleura parietal , membrana que recubre los
pulmones

e Poliartritis/ Poliartiarticular: Indica que los sintomas de la enfermedad se
presentan en mas de cuatro articulaciones.

* Programa: Alude a un conjunto coordinado y ordenado de propuestas que
persiguen los mismos objetivos y tienden a la atencién de problemas
especificos relacionados con algunos de los aspectos sefialados en el
Plan. No posee una temporalidad acotada, sino que se le suele dar
continuidad a lo largo del tiempo.

e Pruriginoso: Adjetivo de prurito. El prurito es la parestesia, hormigueo
o irritacién incémoda de la piel.

e Ptisis Bulbis: Involucion o atrofia del globo ocular, se refiere a un dafio
severo en el 0jo con importante desorganizacidén del contenido ocular
posterior a una patologia importante.

e Quistes Sinoviales: Los quistes sinoviales son bultos muy comunes en la
mano y la mufieca, que se presentan en las adyacencias de tendones y
articulaciones. Los lugares mas frecuentes son la parte superior de la
mufieca, la parte inferior de la mufieca, la base de los dedos en la palma
de la mano y la parte superior de la articulacién distal de los dedos. Estos
quistes usualmente parecen un globo de agua, y estan llenos de un fluido

o gel transparente.
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o Serositis: se refiere a la inflamacidn de los tejidos serosos del cuerpo, los
tejidos que rodean los pulmones (pleura), corazén (pericardio), y la capa
interior del abdomen (peritoneo) y de los érganos dentro de él.

e Sindrome de Activacién Macrofagica (SAM): Es una grave complicacién de
las enfermedades reumaticas, sobre todo la AlJ. Se caracteriza por la
proliferacién y activacién exagerada de Linfocitos T y macréfagos,
generando dafio multiorganico mediado por altas concentraciones de
citoquinas pro inflamatoria. Su cuadro incluye fiebre alta,
hepatoesplenomegalia y pancitopenia grave, lo que genera que
frecuentemente simule una sepsis. Requiere diagnéstico preciso y
temprano, debido a su curso rapido con gran morbimortalidad.

e Tenosinovitis: Es la inflamacidn de la vaina que recubre un tendén.

e Tercer Sector: Refiere al conjunto de entidades que no siendo ni publicas,
ni teniendo animo de lucro, se ocupan de generar proyectos de accién
social, o defender los intereses de colectivos de cualquier tipo
(asociaciones culturales, deportivas, de consumidores, etc.). Es decir, la
mediacion social para compensar los fallos del mercado y el Estado:
detectar necesidades sociales desatendidas y gestionar para que las
mismas sean cubiertas.

e Tracto uveal anterior: El tracto uveal es una estructura muy pigmentada y
vascularizada, con 3 componentes anatémicos bien diferenciados: el iris,
el cuerpo ciliar y la coroides. El iris constituye la porcion mas anterior del

tracto uveal.
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o Uveltis: Inflamacion de la (vea, lamina intermedia del ojo situada entre la
esclerética y la retina. La uveitis es una de las causas del “ojo rojo”.Suele
acompafiarse de disminucién de la agudeza visual de curso lento,
progresivo y con dolor. Cursa con cierta intolerancia a la luz y requiere

examen oftalmolégico exhaustivo.

166



Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales...  Albornoz — Aliberti — Vespero

BIBLIOGRAFIA

e American Society for Surgery of the Hand. En linea: http://www.assh.org.
Consultado: 10 de Octubre.

e Arthritis Foundation.. En linea: http://www.arthritis.org. Consultado: 30 de
Septiembre.

e Diccionario médico-biolégico, histérico y etimolégico. Ediciones
Universidad de Salamanca. En linea: http://dicciomed.eusal.es.
Consultado: 30 de Septiembre 2011.

e Espada, et al. Manual practico de reumatologia pediatrica. Comité
Permanente de reumatologia pediatrica. 1ra Edicién Nobuko. Buenos
Aires. 2006.

e Sociedad Espafola de Reumatologia, Enciclopedia SER. En linea:
http://lwww.ser.es/wiki/index.php/. Consultado: 2 de Octubre de 2011.

¢ Ventrici, Graciela; “Interrogaciones acerca de los malestares institucionales
actuales”; Revista de Psicoanalisis de las configuraciones vinculares;
Tomo XXIV,N° 2; 2001

e STUART ETHERINGTON (2008) "No somos simplemente organismos no
gubernamentales o sin fines de lucro. Estamos a favor de las personas y
las comunidades. Esta es una poderosa manera de afirmar nuestra
identidad e independencia, nuestro propésito distintivo y esfera de
influencia”, en Does a strong and independent third sector mean a strong

and healthy civil society.

167



Terapia Ocupacional en Gestion de Provectos Sociales...  Albornoz — Aliberti — Vespero

En linea: www.shu.ac.uk/research/cvsr/events_archive.html. Consultado:
11 de Marzo de 2011

o Willard & Spackman; "Terapia Ocupacional”; Capitulo: Glosario, pag. 1025.
Editorial Médica Panamericana; 8° edicion, Madrid, Espafa; 1998. 375,
386.

e Castoriadis, Cornelius (1975) La instituciéon imaginaria de la Sociedad.
Tusquets Editores, Buenos Aires, 2 Vol., 1993.

¢ Viladot Pericé, Ramon & cols. Ortesis y Prétesis del Aparato Locomotor.

Volumen 3 Extremidad Superior. Editorial Masson. 2005.

168



BIBLIOGRAFIA
GENERAL



Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales...  Albornoz — Aliberti — Vespero

BIBLIOGRAFIA GENERAL

e Alain Blanchet y Anne Gotman. "La investigaciéon y sus métodos: La
entrevista’. Editions Nathan, Paris, 1992. Sintesis y traduccidn realizada

por: Miriam Wiosko.

e Ann A. Wilcock, "An Occupational Perspective of Health”. 1998.
e Bourdieu, P. "Le Capital Social”. "Le capital social: Actes de la Recherche
en Sciences Sociales”, N° 31. Paris, Francia. 1980.

o Carta de Ottawa para la Promocion de la Salud, OMS, Ginebra, 1986

e Cohen, Ernesto. Martinez, Rodrigo. "Manual de formulacién, evaluacion y
monitoreo de proyectos sociales”. Division de Desarrollo Social. CEPAL.

o Dabas y Perrone, 1999. Citado por Nirenberg, O &cols. Editorial Paidos,
Argentina. 2006.

¢ De Souza Minayo M. Cecilia & cols. “Investigacion Social. Teoria, método
y creatividad™. Capitulo IV "El analisis de datos en la investigacion
cualitativa™. Lugar Editorial. 2004.

o De Souza Minayo M. Cecilia. "El desafio del conocimiento. Investigacion
cualitativa en salud”™ Capitulo 3 "Etapa de trabajo de campo™, y Capitulo 4
“Etapa de andlisis o tratamiento del material”. Lugar Editorial. 1997.

e Declaracién de Yakarta, sobre la Promocion de la Salud en el siglo XXI.

Yakarta Indonesia, 1997. Traduccion de OPS/OMS.

.169



Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales... _Albornoz — Aliberti — Vespero

e De Critto Shaw, S "Voluntariado: Una forma de hacer y de ser”. 2da
Edicion. - Buenos Aires: Fundacién centro de Integracién, Comunicacion,
Cultura y Sociedad — CICCUS. 2008.

e Espada, Graciela & cols. "Manual practico de reumatologia pediatrica”.
Comité Permanente de reumatologia pediatrica. 1ra Edicion Nobuko.
Buenos Aires. 2006.

» Fernandez, Ana Maria. “El Campo Grupal”. Capitulo Il “La Demanda por
los Grupos”. Pag 65. Apuntes de Catedra Dinamica de Grupos

perteneciente a la carrera de Lic. en T.O. UNMDP 2004

o Fundacion ARCOR. " ¢Cémo gestionar proyectos comunitarios?”.
Construyendo comunidades; un aporte metodolégico. Cérdoba. Argentina.

En linea: https.//www.fundacionarcor.org Consultado en Marzo de 2011.

e Garcia Ceim, E. y otros; "Terapia Ocupacional. Rol del T.O en Prevencién
Primaria inserto en el Trabajo Barrial Comunitario”.Afio 1999.

o Glosario de Promocién de la Salud. Organizaciéon Mundial de la Salud.
Ginebra.1998.

o Gonzalez Pascual, E. Hospital Sant Joan de Déu. "Nueva denominacién y
nueva clasificaciéon de la artritis crénica juvenil (ACJ) ¢ Por qué?”. Avances
en especialidades pediatricas. Sevilla 2000. Barcelona. En linea:
http://www.sepeap.org/imagenes/secciones/image/_USER_/AEP_Nueva_d
enominacion_clasiﬂcacion_artritis_cronica_juvenil.pdf. Consultado: 15 de

Marzo de 2011.

170



Terapia QOcupacional en Gestion de Proyectos Sociales...  Albornoz — Aliberti — Vespero

o Heller, Agnes; “Una revisién de la teoria de las necesidades”; Ed. Paidos e

|.C.E de la universidad Auténoma de Barcelona; Esparia; 1996.

e Hernandez Sampieri, R & cols. "Metodologia de la Investigacién™ McGraw-
Hill Interamericana. México. 1991.

o Horizontes 35; "Help Age International” (Ayuda a la ancianidad para el
desarrollo); Febrero 1995. London; UK; Pag 3 -4. Citado por; Logullo,
Pedernera, Soldavila en "La Tercera no es la vencida...hay revancha”
Terapia Ocupacional en Gestion de un Programa Social en Adultos
Mayores a partir de sus necesidades. Argentina, Mar del Plata. 2005.

o lglehart, J. K. "Health Policy Report: Rapid Changes for Academic Health
Centers™. New England Journal of Medicine, 332. Pag 407-411. Citado por:
Williard & Spackman. Terapia Ocupacional. 102 edicién. Ed. Panamericana
2005. Capitulo 50, Escenarios del ejercicio comunitario. Pag. 934

¢ Incumbencias Profesionales correspondientes al titulo de Lic. en TO;
UNMDP; Resolucion N° 147/89; Ministerio de Educacién y Justicia de la
Nacién; Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social, Departamento

Pedagogico de TO.

¢ Informe de Argentina. "Logros en promocién de la Salud con respecto a los
compromisos  asumidos  en la  declaracion de México".
http://www.paho.org/Spanish/HPP/infArgentina. pdf

o Kroeger, Axel. "Atencién Primaria en Salud: principios y métodos™ (2da

edicion). 1992. Editorial Pax México. OPS. Péaginas 5,6.

171




Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales ... Albornoz — Aliberti — Vespero

“La jerarquia de las necesidades de Maslow™. Publicado 07/2002.
http://lwww.gestiopolis.com/recursos/documentos/fulldocs/rrhh/maslowuch.
htm. Fecha de revisién: 21 de Febrero 2011.

Logullo; Pedernera; Soldavila: “La tercera no es la vencida...Hay
revancha.” Terapia Ocupacional en Gestion de un Programa Social en
Adultos Mayores a partir de sus necesidades. Tesis de grado Lic. en
Terapia Ocupacional, UNMDP, Noviembre 2005.

Lépez, M. Luz. "Formulaciéon, Evaluacién y Gestidbn de Proyectos’.
Manizales: Universidad de Caldas. Julio de 1997, p. 44

Lépez Robledillo, Juan Carlos. "Reumatologia Pediatrica”. “"Segunda
revision de los criterios de clasificacién para la AlJ de ILAR, Edmonton
2001". Sociedad Espafola de Reumatologia. Editorial médica
Panamericana. Madrid, 2007. Pag. 79.

Maldonado Cocco. "Reumatologia™ Capitulo: “Artritis Reumatoidea
Juvenil”. Editorial Americana de Publicaciones. Buenos Aires. 2005.
Maxwell. Joseph A. "Qualitative Research Desing”. Sage Publications.
1996. Paginas 63 — 65. Chapter 5. "Methods: What will you actualli do?”
Traduccion de Maria Luisa Graffigna.

Max-Neef, M.; Elizalde, A; Hopenhayn, M; “Desarrollo a escala humana.
Una opcién para el futuro”; Cepaur; Fundacién Dag Hammarskjold;
Santiago de Chile; 1986.

Moisé, Cecilia. "Prevencién y Psicoanalisis” Propuestas en salud

comunitaria. Editorial Paidos. Argentina. 1998.

172



Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales... _Albornoz — Aliberti —- Vespero

e Municipio de General Pueyrredén (en linea)
http://www.mardelplata.gob.ar/documentos/ongs/instructivomodificado. pdf .

Consultado 21 de mayo de 2011.

e Nirenberg, O & cols. "Programacién y Evaluacién de Proyectos Sociales”.
Aportes para la racionalidad y transparencia. Editorial Paidos. Argentina,
2006.

¢ OMS/OPS. "Promocién de la salud: Una antologia™. Publicaciéon Cientifica

N° 557. Washington. 1996. p. 8

¢ Organizacién mundial de la salud (OMS). "592 asamblea mundial de la
salud”. "Promocion de la salud en un mundo globalizado™.4 de mayo de
2006.

e Organizacidbn panamericana de la salud (OPS). OMS. 47° Consejo
directivo. 582 Sesién del comité regional. Washington, D.C., EUA, 25 al 29
de septiembre de 2006.

o Pellegrini, Mariel. “Terapia ocupacional en el trabajo de salud comunitaria™.
El portal en espafol de terapia ocupacional. http://www.terapia-
ocupacional.com/articulos/Salud-Comunitaria.shtml. Diciembre 2004. En
linea. Revisado: Diciembre 2010.

o Polonio Lépez, B, L Garra Palud, "Terapia ocupacional en discapacitados
fisicos: Teoria y practica.” Coleccién Panamericana de terapia
ocupacional. 2003, Madrid: Editorial Médica Panamericana.

e “Programa AMARcito, de Grupo AMAR- Tucuman. En linea:

http://www.arjinfantil.com.ar. Consultado: 15 de Marzo de 2011.

173



Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales... __Albornoz — Aliberti — Vespero

o Reglero Rada Mercedes. "Necesidades de la sociedad actual: Colectivos
sociales tradicionalmente excluidos del mundo educativo™. Revista
e Educacién y Futuro. Revista de investigacion aplicada y experiencias

educativas. N° 10. Madrid 2004.

e REPOC: Registro Provincial de Organizaciones de la Comunidad (en
linea) http://www.relcomunidad.blogspot.com/. Revisado: 15 de abril de
2011.

¢ Robirosa et al 1990. Citado por Nirenberg, O & cols. Editorail Paidos.
Argentina, 2006.

e Sirvent, M.T y col. “Necesidades humanas no materiales; diagnostico
sociocultural de la poblacién” Bernal/Don Bosco, Asoc. Cult. Mariano

Moreno, 1978.

o Stuart, Etherrington. "Does a strong and independent third sector mean a
strong and healthy civil society”. (2008) En linea:
www.shu.ac.uk/research/cvsr/events_archive.html. Consultado: 11 de
Marzo de 2011.

e Tamayo Saez 1997, citado por Nirenberg & cols; "Programaciéon vy
Evaluaciéon de Proyectos Sociales™. Editorial Paidos.Argentina . 2006

e Taylor, S. J., y Bogdan R. “Introduccién a las métodos cualitativos de
Investigacion. La busqueda de significados”. Ediciones Paidos. 1992.

e Ulla, L y Giomi, C. "Guia para la Elaboraciéon de Proyectos Sociales".
Editorial Espacio. Instituto para la cultura, la innovacion y el desarrollo.

Buenos Aires, 2006.
174



Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales... Albornoz — Aliberti — Vespero

o Valles, Miguel S. "Técnicas Cualitativas de Investigacion Social” "Reflexién
metodolégica y practica profesional”. Paginas 222-234. Proyecto Editorial.
1999.

e Ventrici, Graciela; “Interrogaciones acerca de los malestares institucionales
actuales”; Revista de Psicoanalisis de las configuraciones vinculares;

Tomo XXIV,N° 2; 2001.

¢ Willard & Spackman; "Terapia Ocupacional”; Capitulo 2. Administracion de
servicios. Editorial Médica Panamericana; 8° edicién, Madrid, Espana;
1998. 375, 386.

o Willard & Spackman. “Terapia Ocupacional”; Capitulo 3. Practica de la

Terapia Ocupacional. 10? edicion. Ed. Médica Panamericana 2005.

175




Terapia Ocupacional en Gestion de Proyectos Sociales...  Albornoz — Aliberti — Vespero

176



UNIVERSIDAD NACIONAL
DE MAR DEL PLATA

-----------------------

D. Funes 3350 — TeL/Fax: 0223- 4752442,

Jurado:

v _be T%"“" Lewune

v Le Sorusets Al
v e Pooe ap Auelu

Fechc‘:\ de Defensa: 16 -Y4-10O

Nota: 10 ( ol )




