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El presente trabajo tiene como objetivo abordar algunos ejes específicos del temario sobre movimiento asociativo y servicios de apoyo. Dichos puntos serán: 

· Movimiento de asociaciones de padres

· Estrategias de atención a padres

· Defensa de los derechos de la familia y de la persona con discapacidad

· Importancia de las ONG  

La exposición de los ejes enunciados se hará en articulación con la muestra del desarrollo institucional de la Asociación Civil Creciendo, institución que nos tiene como integrantes, planteando su historia como organización y las acciones que lleva adelante. Se hará especial hincapié en la estrategia de abordaje terapéutico que se realiza con nuestros beneficiarios, desarrollando una justificación en la elección de dicha modalidad. Además, describiremos nuestra propuesta de asistencia legal a los pacientes afectados por la problemática que nos convoca enfatizando la necesidad de defender los derechos de la familia y la persona con discapacidad. A modo de cierre, propondremos una reflexión sobre la importancia de la existencia de las ONGs ante la falta de políticas de Estado, que asistan o promuevan la atención de los problemas de salud relacionados con la discapacidad.  

1.  Movimiento de asociaciones de padres

1.1  Cómo nace nuestra institución 

La Asociación Civil Creciendo nace en el año 1987 a partir de un grupo de padres que tenían en común un problema que afectaba, y aún afecta, a sus hijos.  Se trata de distintas patologías que inciden directamente sobre el crecimiento y presentan la característica de la baja talla de estos niños.

La mayoría de ellos padecía una Deficiencia Hipofisiaria  y en el caso de muchas niñas, Síndrome de Turner. Estos son los casos más frecuentes en esta Institución, aunque también, en menor número, concurren los afectados por Síndrome de Noonan, Silver Russel, Blum, Retardo del crecimiento intrauterino, Insuficiencia Renal Crónica, etc.

El mayor inconveniente que se presentaba era poder acceder a la Hormona de Crecimiento a la cual algunos de ellos deben recurrir, cuyo elevado costo, transforma el tratamiento en algo inaccesible para el común de la población. 

Debido a esta situación, el primer objetivo de Creciendo fue conseguir que las autoridades implementasen el suministro de dicha Hormona por parte del Estado. Fue así como se instrumentó el Programa Nacional de Hormona de Crecimiento, por el cual todos aquellos que carecen de cobertura social pueden recibir su tratamiento a través del Ministerio de Salud de la Nación. Para controlar el aspecto médico de este plan se creó una Comisión integrada por los más prestigiosos endocrinólogos del país.

Lamentablemente el plan no se desarrolló como debería ser; las entregas fueron suspendidas en muchas oportunidades.

Ante esta situación, Creciendo tuvo que recurrir a otros métodos menos ortodoxos para lograr su objetivo, realizando así sentadas en el Ministerio de Salud, organizadas por los padres de los damnificados. Hoy, sin descartar este tipo de manifestaciones, se gestiona a nivel ministerial y parlamentario una solución al problema.

Otro aporte no menos importante, ha sido lograr que la Hormona de Crecimiento fuera incluida en el PMO, y más recientemente, lograr que se lo mantenga en el PMO de Emergencia, de modo que quien tenga acceso a una Obra Social o Prepaga reciba esta medicación por estar así establecido.

1.2  Evolución y desarrollo institucional 

Con el transcurrir de los años se ha sumado a Creciendo la realización de Talleres dirigidos a padres, infantes, niños y adolescentes involucrados en la problemática de la baja talla.  Estos talleres se realizan mensualmente y son coordinados por un Equipo Terapéutico a cargo de Licenciadas en Psicología especializadas en el tema.

A partir de las crecientes dificultades con las que se encontraban los padres al no obtener en tiempo y forma la Hormona de Crecimiento, especialmente desde el año 2000, incorporamos el servicio de Asesoramiento Legal en manos de un profesional especializado. 

Con la evolución de la institución se agregaron las actividades de Plástica y de Educación Física, que son concebidas como herramientas complementarias útiles para el desarrollo de los niños,  ya que les brinda posibilidades tanto en lo expresivo como en las habilidades corporales. En este último caso Creciendo ha abierto un espacio en el CENARD para el aprendizaje de natación. 

El equipo de comunicación de la institución está elaborando y poniendo en marcha diferentes proyectos para concientizar acerca del hipocrecimiento.

Desde las distintas áreas  de la Institución se participa de diferentes eventos sociales que apuntan a las relaciones interinstitucionales: Expo Salud, Feria del Libro Infantil, Jornadas para ONG en el ámbito universitario, participación en el Programa Pro Niño de la Fundación Conciencia, entre otras actividades.

También integramos el Foro del Sector Social, entidad con presencia activa en temas relacionados con la cultura, la niñez y la adolescencia donde, a partir del año 2003, participamos de la Comisión de Salud de esa Federación de Fundaciones y Asociaciones.

2. Estrategias de atención a padres

2.1 Talleres con padres

El objetivo general de trabajo en talleres con los padres que concurren a Creciendo es afianzar y  construir lazos sociales entre ellos, permitir y estimular el compartir experiencias con los otros. Dichos lazos sociales y familiares son los andamiajes imprescindibles que necesita una familia para enfrentar la situación traumática que supone el diagnóstico de la enfermedad de un hijo. Evitar el aislamiento y desarrollar la solidaridad. En este sentido, parafraseamos un aforismo africano que dice: “Para criar a un niño se necesita una tribu”.

El taller de padres funciona como un apuntalamiento que se brindan los participantes entre sí, que les permite pensar y reflexionar sobre las funciones maternas y paternas en un niño con ciertos déficits. Permite compartir las ansiedades y angustias frente a la enfermedad de un hijo. Otro objetivo, es la tarea de prevención y en especial la construcción de su identidad.

El niño con un déficit es un sujeto de derecho, y la enfermedad, es sólo un avatar en su vida y no un rasgo de identidad. Por lo tanto, es necesario acompañar y asesorar a los padres sobre los momentos evolutivos que transitan los hijos. A este trabajo lo denominamos “descongelando la identidad”. También el taller permite compartir las diferentes maneras de vincularse con los hijos y la relación con los hermanos. Se incluyen entre nuestros objetivos también, la concientización de aquellas problemáticas que cuesta reconocer y frente a las cuáles, es imprescindible desarrollar conductas yoicas tanto individuales como colectivas, para poder defender sus derechos y enfrentarse en mejores condiciones con las dificultades.

2.3  ¿Por qué talleres para los mas pequeños?

El ofrecimiento de los talleres para los niños en su primera infancia esta relacionado con el hacer, y con la posibilidad de brindar un espacio para las conductas expresivas espontáneas de los mismos, los que aún no cuentan con un dominio más completo del lenguaje hablado y lo que ello implica en cuanto a estructuración, simbolización, representación, etc.

Ya que en la primera infancia, el lenguaje verbal no ha adquirido aún el desarrollo necesario como para que cumpla con el objetivo de permitir al niño elaborar suficientemente las experiencias, especialmente las traumáticas.

 La primera edad, es una de las etapas más importantes del desarrollo, puesto que  condiciona el acceso a las que le siguen. Es frecuente que a la patología causante de la talla baja, se asocie una mayor facilidad para enfermarse psíquicamente o bien síntomas que dificulten el desarrollo normal.  Retraimiento, baja autoestima, sentimientos de inseguridad, frustración, incompetencia, inestabilidad afectiva y emocional, déficit en su imagen personal y en la aceptación de su propio cuerpo, irritabilidad y/o sentimientos depresivos, dificultades visomotoras y de organización y estructuración espacial, son trastornos que suelen indicar dificultades en la  integración al medio que  rodea al niño/a.  Es por ello que surge la idea de abrir un espacio para el desarrollo libre del juego, bajo la mirada y la conducción del psicólogo. Si bien no es un espacio terapéutico en su intención, lo es en sus consecuencias.

 
La problemática corporal que conlleva la talla baja, produce un quiebre en el desenvolvimiento espontáneo del niño/a, coartando su libertad y el fluir energético. Es por ello que un aspecto importante de nuestro trabajo, es reestablecer esa unidad, ayudando a reparar la fractura,  estimulando el surgimiento libre de la motilidad expresiva. 

 
 El juego libre es el modo de abordaje privilegiado en la primera infancia, ya que permite el desarrollo de la conflictiva psíquica ligada a la percepción imaginaria del propio cuerpo en su relación con el otro significativo y el mundo que lo rodea. Cada taller es un espacio único de encuentro, expresión, vivencia, transformación energética en las diferentes situaciones que se plantean. Tomar, soltar, subir, bajar, balancearse, trepar, alcanzar, se van transformando en jugar a que..., como si..., hasta llegar a la representación a través del dibujo libre o los juegos reglados. Del juego libre , pasando por el juego con significación para llegar, finalmente, a la transcripción gráfica a modo de escritura primitiva. Es el camino que recorremos en cada taller, todos los meses, una vez al mes. Espacio transicional de lo imaginario a lo simbólico.

2.4 Taller con Adolescentes

Es la adolescencia un momento de profundos cambios en relación al cuerpo, la familia y la sociedad, y es un momento definitorio en la construcción de la subjetividad, en la asunción de responsabilidades sociales como elegir una carrera, participar como ciudadano. Por lo tanto el espacio de Taller constituye una interesante oportunidad para los jóvenes. Es un espacio privado para ellos, donde se pueden expresar los sentimientos y angustias.

 3. Defensa de los derechos de la familia y de la persona con discapacidad

3.1 Existencia de un Departamento Legal en una Ong  de Salud 

Cuando hablamos de salud, y en su aspecto práctico, de acceso a la cobertura prestacional, entramos en el campo de los derechos sociales. Este derecho social,  por su garantía constitucional resulta exigible, y la vía por excelencia para la exigibilidad es la justicia. En un país castigado como Argentina, donde como consecuencia de la emergencia económica, se declaró la emergencia sanitaria, el acceso a las prestaciones de salud se vio sumamente restringido para las personas, tanto para aquellas con seguro de salud como a los excluidos del sistema de cobertura prestacional, ya sea ubicados bajo la línea de pobreza, como los ubicados en esa situación por el desempleo.

La existencia de un departamento legal, nació como consecuencia de la necesidad de las personas, en el caso de esta Ong, niños con problemas de crecimiento ( transplantados , o con síndromes específicos o problemas hipofisiarios )  de acceder a la cobertura de tratamientos de alto costo.

Por otro lado- desde este departamento legal- se pudieron, a través de la  promoción de acciones individuales de reclamo o de incidencia colectiva, incidir en las políticas de salud,  obteniendo la reanudación y cobertura de los tratamientos requeridos  tanto por obras sociales, pre-pagas como los Programas para la gente carenciada que habían estado demorados más de 2 años, con  daños irreparables para los niños.

 Otra función importante del área legal consiste en la información sobre los derechos, el asesoramiento y respaldo continuo  para la efectivización de los derechos sociales.

Como resultado de la gestión, en un período de 3 años, se ha brindado solución  a más de 200 personas involucradas  con el problema de crecimiento,  asesorando inclusive a la gente del Interior del País .

4. Importancia de las Ongs.

4.1 La respuesta frente a la crisis


A partir de los años 80 se da el surgimiento de numerosas organizaciones de la sociedad civil (ONGS), que vienen a ocuparse de las temáticas de salud, educación, cultura y otras dejadas de lado por el achicamiento del Estado. Entonces, nos encontramos con numerosas instituciones que se constituyen en ejecutoras de políticas vinculadas a los temas referenciados y a su vez, en controladoras de las pocas acciones que quedaron en manos del nuevo Estado. 


Además, y en un sentido más positivo, estas nuevas formas de organización incluyeron a los propios afectados y a personas interesadas en el trabajo del campo social en la planificación, ejecución y evaluación de proyectos en conjunto con el sector estatal. Esto, de alguna manera, puede evaluarse como una acción enriquecedora y de incidencia positiva, ya que los sujetos de la sociedad civil encaran su ser ciudadanos  a partir de la participación y la responsabilidad en la gestión de proyectos. 


A partir de un diagnóstico doloroso y de situaciones sociales extremadamente difíciles y en el marco de un panorama económico, social y político inestable y pauperizado, Creciendo, como comunidad afectada por una problemática específica ha constituido una respuesta que puede ser analizada desde el concepto de resiliencia. Entendiéndolo, como el conjunto integral de factores de protección, presentes y potencialmente desarrollables que en cada individuo posibilitan una respuesta adaptativa frente a la adversidad.

Frente a la angustia y el desamparo la decisión de este grupo de padres fue la construcción de una institución que los contenga, y cuya acción se expanda al resto de la sociedad convirtiendo en oportunidad la dificultad.

