


UNIVERSIDAD SAN FRANCISCO DE QUITO

Colegio de Comunicacion y Artes Contemporaneas

No te dividas, Familia unida da mas Vida

Propuesta para informar y concientizar a la sociedad ecuatoriana de la
problematica del entorno y las familias de los nifios con cancer

Fiorella Carolina Castro Cruz
Cristina Montero Garcia

Gabriela Falconi, M.A., Directora de Tesis

Tesis de Grado presentada como requisito para la obtencion del Titulo de Licenciada en
Comunicacion Organizacional y Relaciones Publicas

Quito, mayo de 2014



UNIVERSIDAD SAN FRANCISCO DE QUITO

Colegio de Comunicacion y Artes Contemporaneas

HOJA DE APROBACION DE TESIS

No te dividas, Familia Unida da mas Vida

Propuesta para informar y concientizar a la sociedad ecuatoriana de la
problematica del entorno y las familias de los nifios con cancer

Fiorella Carolina Castro Cruz

Cristina Montero Garcia

Gabriela Falconi, MBA.
Directora de Tesis

Hugo Burgos, Ph.D.
Decano del Colegio de Comunicacion
y Artes Contemporaneas

Quito, mayo de 2014



© DERECHOS DE AUTOR

Por medio del presente documento certifico que he leido la Politica de Propiedad
Intelectual de la Universidad San Francisco de Quito y estoy de acuerdo con su contenido,
por lo que los derechos de propiedad intelectual del presente trabajo de investigacion
quedan sujetos a lo dispuesto en la Politica.

Asimismo, autorizo a la USFQ para que realice la digitalizacion y publicacion de este
trabajo de investigacion en el repositorio virtual, de conformidad a lo dispuesto en el
Art.144 de la Ley Orgéanica de Educacion Superior.

Nombre: Cristina Montero Garcia

C. 1.: 0604502567

Nombre: Fiorella Carolina Castro Cruz
C. 1.:1103488985

Fecha: Quito, mayo de 2014



Dedicatoria

Esta tesis estd dedicada a mis padres y a mis hermanos, pues son el pilar fundamental en
mi vida, ellos han sido quienes me han acompafiado y apoyado a lo largo de toda mi
trayectoria de vida y en todo el recorrido universitario.

Sin duda, mis triunfos reflejan toda su paciencia, entrega, dedicacion y apoyo que me
brindaron para llegar al final de esta bella etapa.

Fiorella Castro Cruz

Dedico esta tesis a mis papas y hermanas, por su apoyo incondicional y por haber recorrido
paso a paso junto a mi esta gran etapa en mi vida.

Gracias por su infinita paciencia, por ser mi soporte y porque gracias a ustedes es que
ahora presento esta tesis que es el reflejo de todo lo que he logrado en esta trayectoria

universitaria.

Cristina Montero Garcia



Agradecimientos

Agradecemos a Dios y a nuestras familias por habernos guiado y apoyado a lo largo de

toda nuestra carrera universitaria.

A todos nuestros amigos, familiares, y demas personas que han sido parte de todo este
emocionante proceso, largo pero satisfactorio.

Finalmente agradecemos a todos nuestros profesores, quienes nos han brindado todo su
conocimiento y experiencia en los diferentes temas, pues sin su aporte no hubiéramos
logrado nada. Principalmente a nuestra profesora Ana Carolina Benitez, Gustavo Cusot,

Santiago Castellanos y a nuestra directora de tesis, Gabriela Falconi.

Mas que maestros de vida, amigos de por vida.



Resumen

Esta tesis estd fundamentada en investigacion tanto a nivel internacional como nacional,
sobre el entorno y las familias de los nifios con cancer. A lo largo de todo el proyecto se
expresan datos certeros sobre los antecedentes y lo que sucede actualmente con relacion
esta problematica social. Pues si bien es cierto que la nifiez afectada por la enfermedad
sufre muchisimo, cabe saber que la familia también pasa por momentos muy duros, en
donde se crea inestabilidad emocional y familiar y sobre todo los hermanos quedan en un
estado de vulnerabilidad, al ser de alguna manera, abandonados o descuidados por los
suyos.

Los altos indices de cancer infantil afectan no solo a la nifiez, sino ademas a toda su
familia. Los costosos tratamientos tienen un alto impacto en la economia familiar. El
tiempo que se invierte en los largos viajes al hospital y tratamientos, reduce el tiempo en
familia, afectando la dindmica familiar y poniendo a los hermanos de los nifios/as con
cancer en una situacion vulnerable.

Finalmente, después de haber encontrado muchos datos relevantes que puedan servir para
promover un cambio en esta problematica social, y aportar con estas familias, se desarrolla
la conceptualizacion de la campafia “NO TE DIVIDAS, FAMILIA UNIDA DA MAS
VIDA”.



Abstract

The present thesis is based in a national and international research, on the environment and
the families of children with cancer. Throughout this entire project, accurate background
data are expressed about what is happening regarding this social problem. For it is true
that children affected by the disease suffer much, it is important to be aware that the family
also goes through hard times, where emotional and family instability is created and
especially the siblings are in a state of vulnerability, to be somehow, abandoned or
neglected by their parents.

High rates of childhood cancer affect not only children, but also their entire family.
Expensive treatments have a high impact on the family finances. The time spent on long
journeys to hospital and treatment, reduced quality family time, affecting family dynamics
and putting the siblings of children with cancer in a vulnerable situation.

Finally, after finding many relevant data which may serve to promote a change in this
social problem, a campaign is developed with the name "NO TE DIVIDAS, FAMILIA
UNIDA DA MAS VIDA".
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Justificacion

Dado que hay un indice tan alto de c&ncer en el Ecuador, segln el Registro Nacional de
Rumores, de acuerdo a estadisticas existen 20.000 nuevos casos de cancer anualmente en
el pais, de los cuales 3 de cada 100 casos son de nifios. Entre el 2004 y 2008, hubo més de

16.000 nifios con la enfermedad.

Estas cifras tienen repercusiones en el entorno de la familia, afectando la economia, la
relacién de pareja, la vida del hermano sano quien se pone en una situacion vulnerable por

la falta de atencion.
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Antecedentes

La problematica social de los nifios con cancer, el entorno y sus familias es muy afectado

aqui en nuestro pais y alrededor de todo el mundo

En el Ecuador las cifras del cancer infantil son altas, lo cual no solo demuestra los
problemas de los nifios enfermos, sino también el efecto negativo y problemas gque acarrea
esta enfermedad en toda la familia. El entorno de los nifios con cancer es muy dificil,
tomando en cuenta no solo la enfermedad en si, sino también todos los elementos que se
desencadenan como lo son factores sociales, econdémicos y culturales. Problemas
familiares y sufrimiento de la enfermedad por parte de los hermanos saludables, quienes

pasan a estar en un estado vulnerable.

Cada familia tiene que sobrellevar a lo largo del proceso de la enfermedad la falta de
dinero, de tiempo para la pareja y sus otros hijos. La falta de informacidn sobre los graves
problemas que se reflejan en el hermano sano, hace que las familias no pongan atencién a
la dificil situacion por las cuales los hermanos tienen que pasar. Ademas los problemas que

van apareciendo en el hogar con los demas integrantes de la familia.

Expertos en el tema, psicélogos y testimonios muestran esta realidad que existe en el pais,
y la falta de informacidn sobre como las familias pueden sobrellevar de mejor manera esta
etapa. En todos los casos, mencionan la importancia que tiene una familia funcional en la

sociedad.
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Marco Tedrico

Investigacion Internacional.-

Esta investigacion va desde lo general que es el cancer, para después aterrizar en la
problematica del entorno familiar.

Como objetivo de esta indagacion es conocer mas a fondo el ;como afecta el diagndstico
de cancer en un nifio dentro de una familia?; la transicion de las familias enteras y
especificamente de la persona que acompafia al nifio a lo largo de la enfermedad estando
presente siempre en todo tipo de tratamientos a los que tienen que ser sometidos los nifios
y a lo largo de la lucha constante por la vida y recuperacion del nifio. Ademas ver la triste
realidad que tienen que afrontar los hermanos sanos de estos nifios y como ellos lo van
tomando a lo largo del tiempo.

Mas all4 de la enfermedad, observar como la misma se vuelve el centro de todo, lo cual
provoca cambios radicales en la vida de los seres que rodean a estos nifios.

Esta investigacion es de gran importancia ya que con la misma es la Gnica forma de sacar a
flote todos los dificiles momentos y circunstancias por las cuales deben pasar estas familias
desde el primer momento en el que reciben la mala noticia dl diagndstico de cancer. Es
por ello que con toda la informacion que se expresara a lo largo de la investigaciéon se
podria lograr una toma de conciencia y sobre todo ablandar un poco el corazon de todas las
personas para que poco a poco la gente vaya creando una cultura solidaria hacia estos

pequefios y ver como se puede aportar con ellos y con todas sus familias.

Desde nuestro punto de vista uno de los grupos mas importantes a tratar son los hermanos
saludables, ya que ellos son a los que mas les choca esta transicion, se sabe que a los nifios
con la enfermedad en si estan sufriendo y luchando por su vida pero siempre con su madre

a lado de ellos, apoyandolos y luchando junto a ellos; en cambio los hermanos sanos



13

empiezan a sentir la ausencia de sus padres, especialmente de su madre; muchas veces la
falta de preocupacion por parte de ella, empiezan a sentir celos de sus hermanos enfermos,
entre otros. Esto no siempre pasa, pero si la mayoria de veces, dependiendo también de la
edad de los hermanos saludables, de como manejen esta situacion sus padres, es decir, que
si la mama no puede darles el cien por ciento de atencion pues el padre lo haga.

A continuacion, presentaremos ciertos articulos y bibliografias que van muy de la mano
con nuestro tema de investigacion tanto en Estados Unidos, América Latina y Europa.

Teorias de la familia.-

“La familia es la unidad social, y se la considera como una organizacion social primaria
que se caracteriza por sus vinculos, y por las relaciones afectivas que en su interior se dan,
constituyendo un subsistema de la organizacion social. Los miembros del grupo familiar
cumplen roles y funciones al interior de esta, funciones y roles que son los que permiten
relacionarse con otros sistemas externos, tales como el barrio, el trabajo, la escuela, etc.”
(Salamea). La familia es muy importante en la sociedad, es en donde se forman los nifios
para ser los ciudadanos del futuro, es por eso importante que la familia sepa esa
responsabilidad y cudles son las obligaciones de los padres con sus hijos. Dentro de la
familia, los nifios aprenden los valores y principios y es el lugar en donde deben sentirse

seguros y queridos.

De acuerdo a la Biblioteca del Congreso Nacional de Chile (BCN):

“La familia es un grupo de personas unidas por vinculos de parentesco, ya sea
consanguineo, por matrimonio o adopcidn que viven juntos por un periodo indefinido de

tiempo. Constituye la unidad basica de la sociedad.
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En la actualidad, destaca la familia nuclear o conyugal, la cual esta integrada por el padre,
la madre y los hijos a diferencia de la familia extendida que incluye los abuelos, suegros,

tios, primos, etc.

En este ndcleo familiar se satisfacen las necesidades mas elementales de las personas,
como comer, dormir, alimentarse, etc. Ademas se prodiga amor, carifio, proteccion y se

prepara a los hijos para la vida adulta, colaborando con su integracion en la sociedad.”

“La union familiar asegura a sus integrantes estabilidad emocional, social y econdmica. Es
alli donde se aprende tempranamente a dialogar, a escuchar, a conocer y desarrollar sus
derechos y deberes como persona humana.La base de la familia en Chile es el matrimonio,

el cual esta regulado por nuestro Codigo Civil.”

De acuerdo BCN: “La familia en la sociedad tiene importantes tareas, que tienen relacion
directa con la preservacion de la vida humana como su desarrollo y bienestar”. Las

funciones de la familia son:

Funcidn bioldgica: se satisface el apetito sexual del hombre y la mujer, ademas de

la reproduccion humana.

e Funcidn educativa: tempranamente se socializa a los nifios en cuanto a habitos,

sentimientos, valores, conductas, etc.

e Funcién econdmica: se satisfacen las necesidades basicas, como el alimento,

techo, salud, ropa.

e Funcion solidaria: se desarrollan afectos que permiten valorar el socorro mutuo y

la ayuda al projimo.
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e Funcion protectora: se da seguridad y cuidados a los nifios, los invalidos y los

ancianos.

De acuerdo al Sociélogo Americano Talcott Parsons, en la familia moderna se han perdido
muchas de las funciones de la familia tradicional peo estas se han hecho mucho mas
indispensables que antes. Una de estas caracteristicas importantes es la socializaciéon del
nifio. De acuerdo a Parsons, “la sociedad actual se preocupa muy poco de la formacion del
caracter y de la integracion cultural de los nifios por lo que a tare recae casi integramente

sobre la familia” (1974).

Estados Unidos

En los Estados Unidos, este es un fendmeno muy comdun, debido a que el cancer es la

principal causa de muerte infantil.

“El cancer es la causa principal de muerte por enfermedad en los nifios de Estados Unidos
de la infancia hasta los 14 afios de edad. Aproximadamente 12 060 casos nuevos de cancer
en nifios se esperaba que serian diagnosticados en nifios de 0 a 14 afios en 2012 (U.S.

Department of Health).

Los principales tipos de cancer que afectan a los nifios son la leucemia, tumores en el
cerebro y en el sistema nervioso central (U.S. Department of Health). De acuerdo al
departamento de salud de los Estados Unidos, los nifios blancos e hispanos tienen mas
probabilidades de tener cancer que el resto d nifios. Todavia se desconoce la cause de
cancer en los nifios, por lo cual no se puede prevenir la enfermedad; sin embargo se han

logrado reducir las tasas de muerte.

o Cuando un nifio tiene cancer, puede ser un reto para los padres el que se centran en

las necesidades y preocupaciones de los otros hermanos.
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e Es comin que los hermanos y hermanas de un nifio con cancer experimenten
emociones contradictorias. Muchas veces expresan estas emociones a través de su
comportamiento.

e Los padres pueden ayudar manteniendo las rutinas normales tanto como sea
posible, pasar tiempo con los otros hermanos, hablando con cada nifio sobre sus
sentimientos, y dejar que los nifios sepan que son amados.

Un nifio con cancer cambia la dinamica de la familia, y estos cambios son a menudo
especialmente dificiles para los hermanos sanos. Algunos padres encuentran que no tienen
mucha energia para pasar con sus otros hijos después de cuidar a un nifio enfermo. Para
muchos padres es dificil pensar en la experiencia desde la perspectiva de los hermanos
sanos. Con un poco de esfuerzo, sin embargo, los padres pueden ayudar a mantener una
vida familiar que se siente mas normal y tiene en cuenta las necesidades de todos.
Hermanos y hermanas de un nifio con cancer experimentan varias emociones, estan son
muchas veces similares a las que experimentan los padres. La edad, la madurez y la
personalidad son factores que afectan la reaccion y respuestas de los hermanos sanos. Entre
estas emociones se destacan:

- El miedo y la ansiedad. Los nifios méas pequefios al no entender el problema,
sienten miedo de poder ser contagiados con el cancer, como si esta fuera una
enfermedad como la gripe. Otros pueden preocuparse por lo que va a pasar con la
familia a causa de la enfermedad o de que su hermano enfermo puede morir. Es
importante que los nifios puedan expresar sus temores de manera segura.

- El enojo. Es comdn que los hermanos sanos experimenten enojo con el hermano

con cancer o con los padres por la poca atencion que estos reciben.
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Los celos y el resentimiento. Junto con la ira, un hermano puede ser celoso de la
atencion centrada en el nifio con cancer o se sienten celosos por el hecho de que los
hermanos con cancer no tienen que hacer ciertas tareas del hogar o el colegio.
Soledad. Un hermano o hermana pueden sentirse excluidos de las actividades de la
familia, ya que muchas veces estas se centran en el hospital y en las visitas a los
médicos. Sienten también que se alejan de su hermano y que su relacién ya no es
como solia serlo. Los nifios también pueden llegar a alejarse de sus amigos por la
falta de tiempo de sus familias al llevarlo a actividades con los amigos.

Entre otras emociones estan la culpabilidad, la tristeza, etc.

Varios nifios empiezan a cambiar y a carecer de madurez emocional. Muchas veces

sienten que no pueden expresar sus sentimientos, por lo que buscan hacerlo de otras

maneras, no siempre seguras 0 mejores. Comportamientos conocidos en estos casos

pueden ser (ASCO):

Mal comportamiento o actuar de manera negativa, para llamar la atencion en el
hogar o en la escuela

El aumento de la ansiedad de separacion, tales como actuar “pegajosa”, no querer
salir de mama o pap4, o no querer ir a la escuela

Alejarse de la familia o el deseo de estar solo

Actuar como un nifio en edad preescolar que quieran volver a los pafiales o un nifio
de mas edad usando un lenguaje de bebé o chuparse el dedo pulgar
Comportamientos exigentes

El aumento de los sintomas fisicos, como dolores de cabeza, dolores de estdmago,
0 mojar la cama

Tener suefio y / o pesadillas problemas

Estar de mal humor e irritable, incluyendo berrinches.
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« Bajo nivel académico o tener dificultad para concentrarse
o Demostrar un comportamiento "extra bueno”, y algunos nifios tratan de hacerse
cargo del resto de la familia por estar comportandose bien y la supresion de sus

propios sentimientos

Muchas veces es dificil para los padres de familia de los nifios con cancer eliminar todas
estas emociones negativas de sus hijos. Pero si hay maneras de ayudarlos durante este
largo proceso. Es importante saber pedir ayuda a expertos, familiares o gente en la
comunidad. Mantener informado en la medida que uno puede a los hijos para que se
sientan tomados en cuenta.

Estadisticas en los Estados Unidos sobre el cancer infantil:

Incidencia del cancer infantil
en EE. UU.*

20

15 = R TV VAR

10

Incidencia por cada 100 000
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Mortalidad por cancer infantil

en EE. UU.*

Mortalidad por cada 100 000
il

1989 1993 1997 2001

2005

# Blancos M Afroamericanos

Hispanos**
Asiaticos y nativos de las islas del Pacifico**

2009

* Los datos disponibles son insuficientes para analizar la
tendencia de indigenas Americanos o nativos de Alaska.
** No hay datos disponibles de incidencia y mortalidad antes de

1992.

Informacion sobre cdmo proceder con los hermanos cuando estos tienen cancer, de

acuerdo a American Cancer Society:

Hermanos en edad escolar del nifio con

cancer

e Permita que el hermano pueda merodear por
el centro médico, que conozca al equipo de
profesionales médicos y si es posible, que

Ofrezca  informacion

haga preguntas.

comprensible sobre el diagnostico 'y
tratamiento, y mantenga al hermano al tanto
sobre lo que esté ocurriendo. Investigue si el

centro de tratamiento cuenta con algun grupo

Para los hermanos en edad preescolar o que

empiezan a caminar

Ofrezca una explicacion simple de que su
hermano estd enfermo y que los médicos estan

ayudando.

Ofrezca consuelo y apoyo ante la ausencia de los

padres.

Coordine que alguien confiable los cuide todos los

dias y se apeguen a las rutinas habituales.
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de apoyo para hermanos de pacientes.

Responda sinceramente todas las preguntas,
incluso "¢Se va a morir?". Solicite la ayuda
del trabajador social y equipo de
profesionales contra el cancer, en caso de ser

necesario.

Esté atento de las preguntas que el nifio no
haga, incluso las relacionadas con su propia

salud.

Informe a los maestros, entrenadores y demas
personal de la escuela del hermano sobre la

situacion familiar de cancer.

Reafirme de forma repetida que el hermano

no tiene culpa por la enfermedad.

Coordine que el nifio permanezca en la
escuela y en otras actividades tanto como sea

posible.

Fomente los tiempos de recreacién, a pesar
de la enfermedad del hermano y aseglrese

gue no se sientan culpables de divertirse.

Coordine para que cuente con una buena

Mantenga informadas a las personas que los

cuidan sobre la situacion familiar.

Cuente con un padre o adulto de confianza que sea
una parte constante en la vida de los nifios al pasar

tiempo con ellos diariamente.

Procure que los hermanos no estén muy alejados
(por ejemplo, utilizando el servicio de alojamiento
de Ronald McDonald House durante el tiempo de

hospitalizacion/tratamiento del nifio enfermo).

Estt al pendiente a los cambios de

comportamiento.

Ofrezca explicaciones sencillas sobre el Ilanto o

tristeza de un padre, como se indica

anteriormente.

Consulte con los profesionales del equipo de salud

sobre inquietudes especificas

Hable con el experto de atencion infantil o
trabajador social sobre formas de estimular
positivamente en favor de la independencia
reciente de su hijo y el papel de apoyo en la

familia.
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atencion; de ser posible, permita que el
hermano pueda opinar sobre donde ir después
de clases, y con quién preferiria estar cuando

sus padres no puedan estar con él.

Planifique que estén en contacto diario con
uno de los padres o la persona encargada para

gue sea parte constante en la vida del nifio.

Enséfele acerca de los sentimientos naturales
como el temor, la ansiedad, la tristeza y el

enojo.

Anime al hermano a compartir sus
sentimientos; dedique tiempo para atender
sus inquietudes emocionales, asi como sus

necesidades fisicas.

Acepte la indisposicion del hermano de
hablar sobre sus sentimientos si no quiere

hablar.

Explique que aunque los padres cuentan con
menos tiempo disponible para los hermanos
durante el tratamiento, que adn los sigue

queriendo igual de tanto que al hijo enfermo.

Sugiriera a los hermanos que escriban,

Hermanos bebé o muy pequefios del nifio con

cancer

Mantenga a su bebé o al nifio cerca de sus padres,

siempre que sea posible.

Solicite el apoyo de familiares o guarderias para la

rutina del nifio o bebé tanto como sea posible.

Cuente con un padre o adulto de confianza que sea
una parte constante en la vida de los nifios al pasar

tiempo con ellos diariamente.

Use video, teléfono y otros medios para que el
nifio pueda ver o escuchar a sus padres en tiempo

real.

Grabe canciones de cuna, cuentos y mensajes para
cuando el padre o la madre no puedan estar en

casa.

Recuérdele a los nifios mayores de un afio que

Papa o0 Mama regresara pronto.

Abrécelos y acaricielos a menudo.

Programe visitas de los hermanos al nifio enfermo.
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Illamen por teléfono, envien dibujos,
fotografias, mensajes de texto via celular o
por correo electronico o mensajes grabados al

hermano enfermo.

Haga hincapié en que todo estara bien en la

familia.

Explique que el sufrimiento, la tristeza y las

lagrimas de los padres son normales.

Coordine que cada uno de los hermanos
cuente con un familiar o amigo de la familia

que muestre dedicacion especial a ese nifio.

Estudios:

Creswell, P. et al., realizaron un estudio para ver la relacion que existe entre tener un nifio
con cancer y los problemas psicoldgicos que los padres pueden llegar a tener. Para este
estudio se reclutdé 215 padres de familia con nifios diagnosticados con cancer y un grupo
similar de padres pero cuyos hijos estan sanos. Se analiz6 sus actitudes y se pudo concluir
que los padres con hijos con cancer pueden llegar a tener depresion severa, y esta
aumentaba cuando la situacién financiera no era buena. A la final se concluy6 que la

situacion econdémica de los padres empeora la depresion severa.
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Ameérica Latina

1. Ser madre de un nifio con cancer: construyendo la relacion

Basicamente, esta investigacion se enfoca en las experiencias que tienen que vivir y
sobrevivir las madres de nifios que han sido diagnosticados con cancer. Como bien
sabemos, el pilar fundamental de un hogar es la madre, y es por ello que en este caso es la
que se pone al frente de esta situacion tan dificil que tiene que afrontar la familia. La
informacion fue adquirida de 7 madres de familia,” tenian entre 24

y 41 anos, siendo seis de ellas casadas y una viuda.” (Angelo,Moreira) Esta centrada en el
cambio de vida que ellas adquieren al entregarse por completo a sus hijos, es decir, esa

transicion tan dura e inexplicable en sus vidas.

A lo largo del estudio, se fueron desprendiendo ciertos subtemas especificos que se
observaban al ir realizando la investigacion a las madres de estos nifios, como por ejemplo
el hecho de vivir el tiempo de la enfermedad, descubrirse como madre de un nifio con
cancer, arriesgarse con el tratamiento al que se someten los nifios y vivir un tiempo de
lucha, duda y batalla. Ademas un punto clave es que “Proteger al hijo es una estrategia

para que su tiempo como madre no se acabe. “(Angelo,Moreira)

A lo largo de la investigacion se puede observar distintas fases que las madres en este caso
tienen que afrontar e ir superando, desde la confirmacién del diagndstico, la toma de

decisiones en cuanto a tratamientos y la lucha constante por ver sanar a sus hijos.

Las madres pasan un cambio inesperado y sobre todo una gran angustia ante la amenaza

que representa esta enfermedad para la vida de sus hijos. (Angelo,Moreira)
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2. La percepcion de las madres de nifios con cancer en relacion con el
tratamiento de quimioterapia

Este estudio es muy interesante ya que de cierta forma se puede diferenciar como varia el
contexto de la enfermedad, segun los diferentes estratos sociales.
Justamente esta investigacion trata sobre entrevistas estructuradas que se realizaron a siete
madres de nifios con cancer, que tenian entre 20 y 45 afos, eran de provincia y se
trasladaban para el tratamiento quimioterapéutico hacia la ciudad, un nivel socioeconémico
bajo, ya que la mayoria ganaba el sueldo basico 0 menos y ademas tenia un bajo nivel de
estudio, la mayoria habia llegado Gnicamente a tercer grado de primaria.
Este estudio tuvo como objetivo “(..) Caracterizar el perfil socio demografico de las
madres e identificar la percepcién de las mismas en relaciébn con el tratamiento

quimioterapéutico de sus hijos.” (Ximenes, 2008)

En los resultados del mismo se observd claramente que al ser madres de un nivel
socioeconémico y educacion baja, veian a la enfermedad y en si al tratamiento
quimioterapéutico como algo fuerte, largo, triste y de sufrimiento para sus hijos y por ende
para ellas también. Sin embargo todas concordaron en el hecho de que el tratamiento
estaba dando buenos resultados.

Segun la investigacion, ninguna madre pudo expresar especificamente de que se trataba
este tratamiento, solo lo asociaban con una vacuna a la sangre que ayudaba a sus hijos a
mejorarse con el cancer, por lo cual decian jamas faltar cada semana a su terapia a pesar de
que esto implique gastos de transportes al trasladarse a la ciudad desde sus diferentes

provincias. Solo veian lo mejor para sus hijos. (Ximenes, 2008)
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3. Apoyo social y familias de nifios con cancer: revision integradora
Este estudio es sumamente importante ya que se enfoca en el apoyo social que necesitan
las familias al enterarse de un diagndstico de cancer en un miembro de la misma, en este
caso un nifio. Esto quiere decir que esta situacion es tan dificil de afrontar tanto para el
nifio como para la familia en general, que lo ideal es que tengan un apoyo y sustento para ir
superando y sobre todo ambientandose a la nueva vida que les espera.
“El apoyo social realza el papel que los individuos pueden desempefiar en la solucién de
situaciones cotidianas en momentos de crisis” (Galvéo , 2008)
Por otro lado, es importante tomar en cuenta que otro grupo que debe ser tomado en cuenta
para el apoyo social son los hermanos saludables de estos nifios, ver que los hermanos
saludables por asi decirlo tienden también a ser afectados por esta situacion, todo depende
de como manejen los padres este asunto, ademas de la edad del nifio saludable y de la
relacién del mismo con el hermanito que padece la enfermedad, ya que en ciertos casos se
puede desencadenar problemas psicoldgicos en los mismos, como celos, ira, resentimiento,
entre otros. “Los tipos de apoyo considerados mdas beneficiosos para los hermanos
saludables son el emocional, el instrumental y el de informacion”. (Galvao , 2008)
En lo que se refiere al apoyo a los padres de familia, menciona que no se debe hacer
ningun tipo de diferenciacion en cuanto a géneros, es decir brindar la misma ayuda ya sea
al padre o a la madre. Sin embargo se ha visto que siempre los padres se mantienen un
poco aislados y callados respecto al tema, mientras que la madre demuestra mas
desesperacion o mayores niveles de ansiedad por lo cual buscan un poco méas de apoyo y
guia. (Galvao , 2008)

4. Viviendo con el cancer de un hijo
El objetivo de este estudio fue adentrarse en los sentimientos, experiencias y expectativas

de 22 padres de familia, de nifios que padecen leucemia. Tenian un promedio de 40 afios y
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se observaba que la mayoria de madres eran amas de casa y los padres de familia tenian
variados puestos de trabajo.

Se observa como al inicio, al recibir esta mala noticia sienten que su mundo se acaba y
ademas relacionan rapidamente cancer con muerte. Sin embargo al pasar del tiempo van
entendiendo y sobre todo aceptando la situacion por la que estan pasando sus pequefios y
por ende ellos también.

Como se puede ver a lo largo de la investigacion, esta enfermedad afecta en si al nifio que
la padece, a sus hermanos ya su familia en general por lo cual es dificil, pero de suma
importancia el logar un equilibrio para mantener lo mas estable que se pueda a toda la
familia. El proceso es complicado, ya que todas las atenciones se desvian al nifio, se genera
tension y ansiedad por la lucha constante contra la enfermedad tanto del pequefio como de
los padres quienes son los que estan junto a ellos siempre, apoyando y afrontando cada
paso Yy tratamientos que requiere esta enfermedad.

“Para padres y madres pensaban que el cancer era enfermedad de adultos, no de nifios”
(Castillo, 2003). Cuando empiezan a asimilar el diagndstico de sus hijos, comienzan a
aparecer muchas dudas por parte de los padres, si fueron ellos culpables en algun
momento, si tuvieron que ver en realizar mal alguna cosa respecto al cuidado, entre otras;
pero los médicos les explican que no es responsabilidad de ellos la enfermedad, por lo cual
se quedan mas tranquilos y viendo la forma de ayudar a sus pequefios.

Para muchas madres, se les hacia muy complicado el contar la enfermedad de sus hijos a
sus amistades, quiza una idea errénea y complicada de entender, miedo a que los demas
sientan lastima por ellas, que les cuestionen demasiado acerca de la enfermedad o de sus
hijos, etc. Conforme pasa el tiempo, se dan cuenta que es imposible tapar el sol con un
dedo, y empiezan a afrontar con mas madurez a la enfermedad, por lo cual empiezan a

tener mas comunicacion con la gente y de esta forma mas bien se sienten aliviadas y sobre
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todo con apoyo de muchas personas, esto quiere decir, que al fin llegan a una etapa de
apertura en la cual permiten ser ayudadas y guiadas por diferentes personas. (Castillo,
2003)

Al pasar ya casi un afo de tratamiento de los nifios, las cosas empezaban a normalizarse en
lo que se refiere a aceptacion y a mejora de los pequefios. Los padres fueren tomando a la

enfermedad como parte de su vida cotidiana, algo con lo que tenian que vivir dia a dia.

5. Satisfaccion de los familiares cuidadores con la atencion en salud dada a
adultos y nifios con cancer

Este estudio es muy interesante, ya que trata sobre el cuidado de la familia hacia el
paciente relacionandose y conectandose siempre con el cuidado médico que proporcione el
hospital o centro médico. Combinadas estas dos generan apoyo para la recuperacion y
satisfaccion de los pacientes que padecen de alguna enfermedad, en este caso el cancer.
Todo va desde el aspecto fisico del hospital, es decir, si posee buenas instalaciones, buenos
equipos, esterilidad, entre otras; el paciente y en si los familiares que estan a su cuidado se
sentiran tranquilos y sobre todo seguros de que todo mejorara y de que estan en un buen
lugar.
Ademas es muy importante la relacion que se crea a lo largo del tiempo de la enfermedad y
de todos los tratamientos con todo el personal médico, ya sean doctores, parameédicos,
enfermeras, ya que de esta forma lo hacen sentir importante al paciente, y por ejemplo con
los nifios se debe tomar otro tipo de relacion, es decir, mas amigable, hablarle con términos
menos fuertes y sobre todo entendibles para el nifio, en si un lenguaje y comportamiento de
acuerdo a su edad para hacerlos sentir bien, seguros y que sanaran pronto. De esta forma se

crea una buena relacion entre los familiares, los nifios y todo el equipo médico; asi logran
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tener una buena comunicacion, los familiares pueden sentirse libres de cuestionar sus
dudas, consultar sobre todo lo que tiene que ver con el familiar que estén cuidando.

Esto sin duda alguna hace que los familiares de los nifios se sientan apoyados y mas que
nada respaldados por los profesionales.

Lamentablemente eso se da con mas frecuencia en los paises desarrollados, ya que en los
que estan en vias de desarrollo, tienen que mejorar significativamente esta parte para
mantener de esta manera una mejor atencion y compromiso con lo emocional de los

pacientes y familiares de los mismos.

6. Parent-Child Relationships and Quality of Life: Resilience Among Childhood
Cancer Survivors

Esta investigacion se basa en ver como 190 nifios que sobrevivieron al cancer tuvieron una
buena relacion familiar durante el proceso de la enfermedad. (Chesler, 2005)
Se menciona que los sobrevivientes que mostraban y mantenian una muy buena relacion
con sus padres y madres tenian un mejor estilo de vida, ya que se sienten unidos y sobre
todo los nifios sienten el apoyo de sus padres. También se aclaré que los nifios tienen una
mejor relacion con sus madres que con sus padres, esto quiere decir, que la relacién madre-
hijo es mucho mas abierta, existe mas confianza y por ende mas conexion.
La investigacion menciona que a lo largo de la enfermedad del cancer se desencadenan
deficiencias fisicas y sobre todo un impacto psicologico tanto en el nifio como en sus
familias. (Chesler, 2005)
En el estudio también se puede ver como se hace una comparacion de género en cuanto a
los sobrevivientes, por ejemplo mencionan que los hombres sobrevivientes reportaron un

mejor y mayor bienestar fisico que las mujeres. En cambio las mujeres sobrevivientes se
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sentian con mas espiritualidad y un mayor bienestar psicoldgico que los hombres. (Chesler,
2005)

7. The Impact of Newly Diagnosed Chronic Pediatric Conditions on Parental

Quality of Life

Esta investigacion trata también sobre aceptacion y adaptacion de los padres ante
diagnosticos cronicos pediatricos. Se observa el impacto de enfermedades cronicas en
nifios tanto en el paciente en si como en sistema familiar. Las enfermedades que se
estudian a lo largo de la investigacion produciendo temor en los padres de familia son:
cancer, diabetes, y epilepsia.
La informacion fue obtenida mediante una investigacion que se realiz6 a 122 padres de
familia, de los cuales 66 eran madres y 22 padres que tuvieron que afrontar una
enfermedad crénica en uno de sus pequefios. (Goldbeck, 2006)
Segun los resultados, el diagndstico de cancer en los pequefios tiene un fuerte efecto
negativo y vuelve més vulnerable a los padres de familia. Muchos padres de familia caen
en fuertes depresiones o en sintomas de estrés poco controlables, por lo cual se ve que seria
necesario apoyo psicoldgico a lo largo del proceso de la enfermedad. (Goldbeck, 2006)
El estudio indica que el tiempo mas duro de la enfermedad es el de los primeros doce
meses de la misma, es decir, al pasar todo este tiempo el paciente y sus familiares se
sienten ya méas adaptados e inmersos en la misma.
Es interesante ver el circulo vicioso en cuanto a la relacion del nifio con sus padres que se
genera a lo largo de la enfermedad, ya que se observa que el hecho de que los padres estén
bien sicoldgicamente, animados y tranquilos transmiten seguridad y apoyo a sus hijos.
Mientras que los padres al ver seguros, tranquilos y en recuperacion a sus hijos ellos se
mantienen tranquilos y con méas fuerza de luchar y brindar apoyo a sus pequefios.

(Goldbeck, 2006)
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Un dato sumamente importante que expone el estudio, es que en la investigacion
compararon algunos puntos sobre los padres y familiares de un nifio con una enfermedad
cronica y de un nifio sano. Los resultados que se obtuvieron es que las familias normales
por asi decirlas muchas veces tenian mas problemas y desunion familiar, mientras que por
el otro lado la enfermedad hacia méas unida y compacta a estas familias logrando asi una

estabilidad familiar mas fuerte. (Goldbeck, 2006)

8. Intervencion emocional y conductual para el nifio con cancer y su familia
En este estudio, se enfocan en el entorno familiar de los nifios que padecen cancer, ademas
mencionan sobre la psicooncologia que es “una disciplina relativamente nueva que surge
como respuesta a los diferentes retos psicosociales” (Méndez, 2005)
Se puede observar como surgen complicaciones por los tratamientos oncologicos, las
diferentes estrategias de afrontamiento, la crisis familiar y el proceso de adaptacién de la
misma. (Méndez, 2005)
Con el apoyo social se trata de disminuir la depresion y ansiedad por la que pasan los
nifios, sus hermanos y sus padres ante la noticia del diagndstico, y también una ayuda
constante durante el proceso de la enfermedad, es decir, ayudarlos y prepararlos para
cualquier tipo de decisiones que tomen los doctores acerca de los nifios, como por ejemplo
que tengan que ser intervenidos quirurgicamente, necesiten de trasplantes, entre otras.
Plantean que la adaptacion a esta enfermedad consiste en un proceso el cual se debe tomar
en cuenta las siguientes variables:

a) Variables personales: dependen de la edad del nifio, el grado de comprension de

la enfermedad, favorecido o no por la actitud ante la comunicacion del diagnostico.
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b) Variables propias de la enfermedad: tipo de cancer, pronostico y fase de la

enfermedad, diagnostico, tratamiento, recaidas o recurrencias y desenlace: la

supervivencia o muerte del nifio y el duelo de la familia.

c) Variables ambientales: la adaptacion de cada miembro de la familia a cada etapa

de la enfermedad, las caracteristicas del funcionamiento familiar.

(Goldbeck, 2006)
Uno de los puntos méas importantes de esta investigacion fue que toman en cuenta como la
familia durante el proceso y a veces ya terminado el proceso de la enfermedad se vuelven
demasiado sobre protectores con sus hijos, esto genera inseguridad en los nifios, poca
estabilidad y sobre todo no permiten que se desarrollen como deberian sus hijos. Es
entendible que los padres tenga mucha preocupacidn por sus pequefios, y es por eso que
actan de esta manera ya que no quieren que les pase absolutamente nada a sus hijos, pero
lamentablemente el hecho de que los nifios se sientan indtiles, a veces hasta invalidos

afecta en su proceso de recuperacion.

9. Factores psicologicos y sociales en las neoplasias malignas pediatricas

Este estudio tuvo como objetivo evaluar los factores psicoldgicos y sociales en familias
que tuvieron que experimentar neoplasias malignas con un integrante de su familia, en este
caso nifios entre 0 y 18 afios. Es importante mencionar que neoplasia es un sinobnimo de
cancer.

La investigacion se la realizo con un grupo de 38 madres de pacientes que padecian cancer
en el Hospital Pediatrico Juan Manuel Marquez.

Lo que se tomd en cuenta para la investigacion es el apoyo social, el funcionamiento

familiar y el afrontamiento por parte de la familia en general.



32

Se observa que es muy complicado para los nifios el recibir esta noticia, ya que si bien es
cierto los padres sufren y se preocupan, los nifios son seres “en desarrollo, cuya
maduracion fisica, psicologica y emocional debe atravesar diferentes periodos que
obedecen a cada etapa evolutiva.” (Almunia, 2007)

Se realiz6 algunas encuestas para sacar los resultados, una de las preguntas mas
importantes fue qué tan funcionales eran las familias, y los resultados fueron que de las 38
familias, 24 (64%) de las familias eran funcionales, 7 (18%) moderadamente funcionales y

7 (18%) eran familias disfuncionales. (Almunia, 2007)

10. El nifio con cancer. Problematica social
Este estudio trata sobre la experiencia que deben pasar los familiares de un nifio al que le
diagnostican cancer. Esta noticia se vuelve inesperada y desestabilizadora para cualquier
familia, ya que todo cambia y se centraliza en la salud y lucha constante contra la
enfermedad del pequefio.
Definitivamente se pone en juego toda la estabilidad de un sistema familiar, para esto se
necesita una buena organizacién y adaptacion por parte de los padres.
A lo largo de la investigacion afirman que se genera una crisis familiar, tanto para el nifio,
como para los padres y también para sus hermanos. (Muniéin, 2002)
La informacidn es un punto muy importante que mencionan en el estudio, ya que de ésta
parte un buen conocimiento para que sepan lo que esta sucediendo tanto los familiares y el
nifio y se mantengan siempre informados y al tanto de lo que pasa y de lo que pasara.
(Muniain, 2002)
En lo que se refiere a los padres, tienen un impacto stper fuerte con la enfermedad que

poseen sus pequefios, viven en una angustia constante, ansiedad e incertidumbre.
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Ellos se ven tan afectados que en cualquier punto necesitan apoyo Yy sobre todo orientacion
sobre como manejar la situacion tanto con el pequefio que padece la enfermedad como con
sus demas hijos y ndcleo familiar.

Es muy penoso ver como los padres muchas veces se desestabilizan econémicamente, ya
que en muchos casos “La necesidad de acompanar al hijo enfermo trae consigo entre otros,
problemas de organizacion a nivel familiar, econémico-laboral y social.” (Muniain, 2002)
Por ejemplo en algunos casos tienen que abandonar sus trabajos para dedicarse por
completo al cuidado del nifio que padece la enfermedad, y por otro lado se ve también un
descuido no intencionado de sus demas hijos lo cual produce un desequilibrio en los
hermanitos, causando en ellos muchas veces sentimientos de celos, abandono y
resentimiento (Munidin, 2002)

Europa

De acuerdo a la Sociedad Espaniola de Hematologica y Oncologia Pedriaticas (SEHOP):
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ASRw, fodos los tumores
600 [0 Espaiia RNTI-SEHOP, 2000-11- 155 5x108
, 3 Il Alemania (Registro Nacional infantiles), 1997-06: 155x10¢
[ Francia (Registro Nacional infantiles), 2000-04- 156 6x10¢

47,0
48,1

50,0
[ Reino Unido (Registro Nacional infantiles), 1996-05: 146 9x108

40,0

36,2
[356

33,2
33

30,0

194

200

171

141
14
14,5

10,0
o
N
o

~ 0%
<% I
N

oo O [

Leucemias Linfomas SNC SNS Retinoblast Renales  Hepaticos Oseos STB Célgerm Carcy epit

49
4
50
4.4
7.9
10
97
9.1
2
5
6.7
0
7
10
9,6
6
54
5
6,0
48




34

En este cuandro se puede ver que la supervivencia de los ninios con cancer aumenta:
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De acuerdo al Registro Nacional de Tumores Infantiles (Peris- Bonet, R. et al., 2008) “en
al afio 2006, se diagnosticaron 898 nuevos casos de cancer en nifios menores de 15
afos...El diagnostico de céncer en un niflo produce un importante impactos
socioemocional en toda la familia por lo que los tratamientos deben ser integrales y

referidos a todo el nucleo familiar”
Experimento:

De acuerdo a Matt (1990) cuando un nifio es diagnosticado con cancer, esto es algo que
pone en crisis a toda la familia. Se necesita buscar un apoyo moral tanto para el nifio
enfermo como para sus padres y hermanos. El problema es que el cancer es una
enfermedad que se desconoce sus causas, lo cual crea frustracion e inseguridad, no solo
afectando a los padres sino también a sus hijos. Las prioridades de los padres cambian.
Cuando un nifio es diagnosticado con cancer, la crisis es para toda la familia afectando su
vida. La vida cotidiana es interrumpida y toda la atencion se centra en el nifio enfermo,

pasando todo lo demas, a segundo plano.
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Varios autores coinciden en que el hermano del nifio que tiene cancer es el “gran olvidado”
(Llorens et al, 2009) debido a que los padres muchas veces descuidan al hermano enfermo
debido a la presion y exigencias que se necesita para los tratamientos de un nifio con
cancer. La tensién emocional es fuerte y eso puede tener varias consecuencias en toda la

familia.

Grau, C. realizo una investigacion en la cual concluy6 que los hermanos enfermos de los
nifilos con cancer presentan varias emociones frente a esta situacion, se sienten temeros,
tristes, celosos y en ocasiones esto puede convertirse en trastornos en su comportamiento.
En base a esto, destaca la ayuda que este debe recibir, asi como la informacion para poder

estar al tanto de la situacién y no sentir que se lo deja a un lado.

Cuando un nifio es diagnosticado con cancer, esto crea un conflicto emocional en toda la
familia. Especialmente en los hermanos quienes empiezan a tener conflictos por la falta de

atencion de sus padres, quienes muchas veces no saben cémo explicar la situacion.

Debido a que esto es un problema muy comun, la Junta de Barcelona de la AECC ayuda a
los nifios con soporte psicoldgico realiza un campamento ludico-terapéutico dirigido a

estos hermanos de nifios con cancer (Llorens et al).

La Junta de Barcelona de la AECC realizo un estudio para medir el efecto de este
campamento en la parte emocional de los nifios y su relacion con los restos y con su
hermano. La muestra fue con 74 nifios quienes fueron de manera voluntaria participes en
este estudio. Los resultados mostraron que existe que no hay una buena comunicacion
entre los padres y los hijos sanos acerca de la enfermedad. Pero también algunos padres
pudieron evidenciar que esta ayuda terapéutica que reciben sus hijos sanos ayuda a una

mejoria en su expresion emocional.
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Caso en Barcelona:

En Barcelona se cre6 la Granja Escola de Santa Maria de Palautorder. Esta es un
campamento que se organiza cada verano para 35 nifios de entre 8 y 16 afos de las
ciudades cercanas. “Todos tienen algo en comdn: algin hermano enfermo. «Los ayudamos
a identificar como se sienten y a que haya una coherencia entre su sentir y su actuar»,

explica Lopez-Fando, Coordinadora de Programas y Servicios de la Asociaciéon Espafiola

contra el Cancer de Catalufia (AECC).” (Islas, 2013). Durante este campamento se ve que

los nifios tienen arranques de rabia y tristeza,

“lo que se traduce en comportamientos errantes, como rabietas Sin sentido 0 no
poder controlar el pipi, explica la psicéloga especializada en el tratamiento de
pacientes oncoldgicos y sus familiares. «Hay muchas actividades dirigidas a toda la
familia, pero préacticamente ninguna para los hermanos que suelen sufrir bastante»,

agrega” (Islas, 2013).

Se explica que cuando un nifio es detectado con cancer, el entorno del hermano sano
cambia completamente. Muchas veces lo llevan a vivir donde familiares, ya que los padres
se trasladan al hospital enfocando su atencién en el hermano enfermo. Los hermanos se los
deja en un segundo plano, cuando lo mejor es integrarlos y tratar de que sea parte del
proceso Y este junto a su hermano. Durante este campamento realizan varias actividades de
sensibilizacion asi como andar a caballo, nadar, construir cabafas, paseos por el bosque,
cuidado de animales o tirolinas. La demanda es alta, sin embargo tratan de tener un grupo
pequefio para cuidar que la atencidn sea personalizada. Esto muchas veces se debe a la

falta de recursos, ya que este campamento es gratuito.

Con motivo de la octava edicidn, realizaron un estudio del impacto del campamento

en los nifios que habian asistido a éste una 0 mas veces. «Los resultados nos dicen
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que, cuando vuelven, se involucran mas con su hermano y se implican méas con su
enfermedad», explica LoOpez-Fando. «Cuidan mas de ellos», agrega. Al
campamento asisten nifios cuyos padres han enviado alguna solicitud personal a
la AECC o que son remitidos a ésta desde algun hospital especializado. «Nos
regimos por estricto orden de llegada, es dificil establecer un criterio de necesidad»,

explican desde la asociacion. (Islas, 2013).

De acuerdo a Lopez-Fando, los especialistas pueden claramente definir un perfil general
para los nifios con un hermano enfermo. Dicen que estos son introvertidos, callados, y los

mas grandes se vuelven protectores de sus hermanos.

Testimonio:

En el libro de Lanzarote (2009), cuentan el testimonio de una nifia diagnosticada con
cancer y como esto afecto a su familia. En este caso, los padres supieron equilibrar bien la
situacion y no enfocarse solo en su hija enferma, sino cuidar de todos sus hijos y ver que
los sanos no se sientan dejados a un lado. En esta nueva etapa, cada miembro de la familia
ha tenido que ajustarse a esta situacion creando una reorganizacion familiar con nuevos

roles y tareas, especialmente para los hermanos.

Conclusiones.-

Es interesante haber podido encontrar tanta informacion en relacion a nuestro tema de
investigacion. Definitivamente es un campo muy amplio que explorar, sin embargo todos
los articulos mencionados anteriormente aportan con distintos puntos importantes en
cuanto a lo que se refiere al entorno familiar de los nifios que fueron diagnosticados con

cancer.
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En todos los estudios se pudo observar y concluir que la noticia del diagndstico de una
enfermedad cronica como lo es el cancer causa un conflicto y pérdida de estabilidad
emocional y familiar.

Se pudo concluir, que a pesar de que es tan chocante la enfermedad en si porque
rapidamente uno relaciona cancer con muerte, a lo largo del proceso y de todos los
tratamientos a los cuales los nifios se ven sometidos, los padres, los nifios y los hermanos
se van adaptando a lo que ésta enfermedad exige, y sobre todo se logra una unién familiar
buscando todos batallar, luchar y apoyar al pequefio contra esta terrible enfermedad.

Otro punto importante que se concluyé es que la mayoria de nifios que padecen esta
enfermedad se ven cuidados por sus madres, es decir, ellas son las que se entregan en su
totalidad al cuidado por sus pequefios y tienen una relacion mas abierta, de confianza y
apego hacia los pequefios; ya que en muchos casos los padres se dedican a trabajar
arduamente para poder batallar con todos los gastos que la enfermedad requiere, como lo
son los medicamentos, los tratamientos ya sean de quimioterapia o radioterapia, los gastos
de hospitalizaciéon y mas.

Finalmente se pudo concluir que una buena relacién y estabilidad emocional en la familia
genera una recuperacion mas rapida en el paciente con cancer, y demas se observa un
circulo vicioso en donde los nifios mejoran, se sienten mas tranquilos y apoyados al ver a
sus padres tranquilos, alegres y animados; y por el otro lado los padres se sienten alegres,
tranquilos y aliviados al ver a sus hijos mas estables, en constante recuperacion y

tranquilos.
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Investigacion Nacional.-

La problematica social de los nifios con cancer, el entorno y sus familias es muy afectado
aqui en nuestro pais y alrededor de todo el mundo. Hemos basado nuestros datos
informativos y estadisticos segun el proyecto “Hablame de ti” realizado por la fundacion
Cecilia Rivadeneira, el cual es el Unico proyecto con datos actualizados y certeros en
nuestro pais sobre ésta problematica. Justamente los datos fueron analizados en el 2013,
mediante encuestas a un total de 151 encuestas a familias de nifios/as con cancer y
enfermedades de la sangre que estan vinculadas a la Fundacion Cecilia Rivadeneira y que
recibieron tratamiento en Quito y Guayaquil. Ademéas se realizaron 6 entrevistas a
profundidad conducidas por expertos en técnicas cognitivas y mas de 50 consultas de
fuentes externas. Los datos de este estudio son tendenciales, no se cuentan como una

muestra representativa.

Uno de los problemas fundamentales en esta etapa de la enfermedad, tanto para el nifio
como para sus familiares son las grandes distancias que tiene que recorrer hasta llegar a
realizarse sus tratamientos en los hospitales de la capital. Por lo tanto estas familias deben

destinar un porcentaje de su dinero para lo que se refiere a transportacion.

El 79% de las familias van al hospital en transporte publico y el 43% viaja en transporte
interprovincial. En promedio las familias tardan 3 horas en llegar al hospital, y algunas que
vienen desde el Oriente entre 12 y 13 horas ya que deben salir en lanchas o canoas
atravesando rios, y coger entre 2 y 3 buses interprovinciales para llegar al hospital.
Algunos nifios viajan en helicoptero o avionetas, pero unicamente cuando se encuentran en
situaciones de emergencia, ya que este medio de transporte es sumamente mas caro que los

tradicionales.
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En cuanto al factor econémico, el 87,5% de las familias tienen ingresos menores a 400
ddlares mensuales, los cual representa otra problematica en estas familias. EI 61,3% de los
hogares se sustentan en base al trabajo de un miembro. En la mayoria de los casos se trata
de trabajos informales ya que el 97% de las madres que acompafian al nifio a las terapias
son propensas a perder su trabajo, y por otro lado el 39.8% de los jefes del hogar apenas

han completado la primaria.

En promedio, una familia consta de 5 miembros y, entre ellos, existe 2 hermanos/as en

situacion vulnerable, casi siempre habitan en una vivienda de 2 dormitorios.

Muchas veces son victimas de trabajo forzado, falta de cuidados adecuados, 0 en casos
extremos se vuelven victimas de abuso sexual. Ya que los hermanos son los que se quedan
en casa solos o done vecinos o parientes cuando su padres salen a trabajar o al hospital con

el hijo enfermo.

Otro facto importante es la educacién, ya que un 49,5% de los nifios no asisten a la escuela
con regularidad, esto se puede ver afectado por discriminacion que existe, sobre todo en
familias y personas de bajos recursos, pues el 10,2% de los nifios han sido victimas de
discriminacion y el 18,4% no quieren hablar sobre el rechazo que reciben o que han

recibido alguna vez.

Si bien el nifio afectado con la enfermedad es el “que mas sufre” pues segun lo datos
estadisticos los hermanos sanos, por asi llamarlos tienen también sus necesidades como
personas y como los “otros hijos” , es decir, la atencion se centra casi siempre unicamente
en el nifio enfermo y en ese momento se sienten excluidos de la situacion familiar. Ademas
con el paso del tiempo y de la enfermedad, el hermano sano necesita tener méas contacto

con sus padres y también con su hermano. Es aqui donde se ve una gran importancia de la
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amistad, es decir, en este punto es de gran importancia el apoyo de sus amigos, de la
recreacion, el deporte y el apoyo de la familia externa como puede ser tios, abuelas,

primos, etc.

Existen también las necesidades que deben cubrir los padres, tanto econémica como
sicolégicamente. Es asombroso ver como muchas familias prefieren afiliarse al seguro para
tener bonos estatales de ayuda por enfermedad catastrofica que tiene un valor de $250, la

gente prefiere coger el dinero y perder el derecho al seguro.

Afiliacion a la seguridad social sin la pérdida de bonos estatales de ayuda por enfermedad
catastrofica que es $250. Muchas familias prefieren coger el dinero, pero pierden el

derecho al seguro.

En cuanto a lo sicoldgico necesitan apoyo en la transformacion del nifio al hospital,
ademas apoyo para poder destinar tiempo a sus otros hijos y saber como manejar las
relacionas familiares y finalmente estar al tanto de informacidn honesta sobre la situacion

actual de su hijo y los efectos a largo plazo del cancer.

Testimonios

1. En una entrevista que realicé a una madre de familia, la cual pasa casi todo su tiempo en
el hospital de SOLCA debido a un diagnostico de cancer al pulmén de su hijo, quien tiene
10 afios de edad. Ella tiene 36 afios de edad, pertenece a un nivel socioeconémico bajo y
ha asistido al hospital alrededor de dos afios desde el dia en que diagnosticaron a Pepito la

enfermedad.

Me interesé mucho en este caso en especifico ya que desde que yo ingresé a realizar el
voluntariado en el hospital de SOLCA tuve una gran conexion con Maria y sobre todo con

Pepito; esto facilit mi acercamiento ya que senti que depositaron en mi una gran
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confianza. Al pasar del tiempo senti que Maria se empezd a acercar a mi y se abrid
totalmente, sin mucho que preguntar ella empez6 como a desahogarse y a contarme como

habia sido todo el proceso, desde el diagnostico hasta la actualidad.

En uno de los dias que he conversado y compartido con Maria en el hospital ella se
encontraba con otro nifio de 9 afiitos y le pregunté que quién era, y me dijo que era su hijo
mayor, Mario, y que ese dia no habia ido a la escuela porque estaba con mucho de dolor de
barriga; me acerqué a saludarlo, se avergonzo y salié corriendo a &rea de juegos; mientras
él jugaba yo le pregunté a Maria que cémo era la vida de Mario, que como tomo la

enfermedad de Pepito, y ella solo suspird y con su voz quebrantada dijo:

“«“

aaaay la vida de mi Marito, ya no sé qué hacer con él, me da mucha pena
porque lo tengo muy descuidado por lo que paso metida dia y noche aqui en el
hospital, y peor que el taita no sirve de nada, solo llega a comer lo que dejo
preparando en las mafianas, y eso cuando no me quedo a dormir aqui en el
hospital. Realmente me da miedo de que mi Marito se me pierda por la vida, pero
ya no depende de mi y tampoco quiere venir para aca al hospital porque dice que
le da mucha pena de Pepito, y vuelta el Pepe me pregunta que por qué no viene a
verlo el hermano! Hay nooo sefiorita si yo no sé de dénde saco tanta fuerza para

’

seguir viviendo y luchando.’

2. Por otro lado, una tarde que me quedé un poco mas de tiempo en el hospital me puse a
conversar con la mamita de Oscar, tiene 40 afios de edad y pertenece a un nivel
socioecondémico bajo, hace un afio frecuenta el hospital de SOLCA por el diagnostico de
leucemia a su pequefio. Me llamo la atencion verla tan cabizbaja y triste en el corredor del
hospital, se me pard el corazon pensando en que habia recibido una mala noticia sobre

Oscar, me acerqué a ella y solo me extendio sus brazos, me abraz6 y se puso a llorar, yo no
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entendia que pasaba y solo me la llevé a que tome agua, se tranquilizé un poco y le

pregunté qué pasaba, y ella empezé:

“Hay Fiorita (como me decian muchos en el hospital) por mas fuerte que parezcay
lleve siempre una sonrisa, todo es completamente lo contrario adentro de mi, todo
tiene su limite, siento que solo quiero explotar y llorar porque mi Oscarito no se

mejora, y mi Josue mi otro hijo pasa en puro problema en las escuelas.

Yo le pregunté que cuales son los problemas que tiene en las escuelas? Y me dice:

Es que ya en todo este afio le he cambiado 4 veces de escuela porque todos sus
compafieros lo tratan mal, nadie quiere llevarse con €él porque sus papas les han
dicho que no se pueden llevar con él porque les va a contagiar la enfermedad que
tiene su hermano, que si se llevan con él les va a dar también cancer a ellos, y
ahora mi guambra ya no quiere estudiar porgue no se quiere ir a ninguna escuela

)

Y0 ya no sé qué hacer ni que decirle.’

3. Hay que saber que siempre existen casos diferentes, por ejemplo Taty, una pequefia de
12 afios que tiene cancer al ojito, una de las nifias mas felices del hospital, era
impresionante su caracter y su manera de ser a pesar de su enfermedad, es por ello que a
mi parecer ella transmitia esa tranquilidad a toda su familia. Un dia llegaron a visitarla a
Taty toda su familia porque era su cumpleaiios, le llevaron globos, serpentinas, pastel y
dulces, y aunque no los podia comer porque lamentablemente justo ese dia habia recibido
quimioterapia y no toleraba mucho los alimentos, a pesar de aquello sonrio y pasé feliz en
el dia de su cumpleafios, me admird la manera de ser del hermano de Taty, Kevin (17

afios), no dejaba de besarla, de abrazarla, de verla con tanta ternura y no me contuve méas
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hasta que me acerqueé y le dije que si podia conversar un ratito con él para hacerle algunas
preguntitas, me quedd viendo un poco extrafio y a la vez un poco avergonzada y se acerco

ami, y yo comence:

Fiore: Hola Kevin, como estas? Mi nombre es Fiorella, me gusta que me llamen Fiore

Kevin: rapidamente me interrumpio sin dejarme seguir y me dijo, ahhhh tu eres la famosa
Fiore? mi Taty y mis papas me han hablado mucho de ti! Y es mas aprovecho para decirte
muchas gracias por todo siempre estas pendiente de mi fiafia y sobre todo siempre la
haces matar de la risa aunque a veces me dice cosas que dice que tu le ensefias para que

no se deje moelstar de los hombre, eso no me gusta jajaja

Fiore: (yo solo me rei y continué) no te preocupes Kevin, lo hago con muchisimo carifio, y
no solo con Taty sino con todos aqui en el hospital! Quisiera hacerte unas preguntas

acerca de la enfermedad de Taty, puedo?

Kevin: su cara cambid un poco, pero me dijo claro dime!

Fiore: qué pasd o que sentiste cuando se enteraron de la enfermedad de Taty? Como te
has sentido tu a lo largo de estos dos afios y de todo el proceso que ha tenido que pasar

Taty y tu familia? Cémo sientes que es tu vida ahora?

Kevin: mmm wow! Ya hasta me habia olvidado de lo duro que fue todo, la verdad cuando
nos enteramos de lo de mi fiafa solo queria morirme, pues me llevo muy bien con ella'y yo
siempre estaba pendiente y cuidandola a ella, me acuerdo claramente de todo porque todo
esto paso al siguiente dia de lo que yo cumpli 15 afios y solo recuerdo que mi mama
lloraba, mi papa lloraba, yo lloraba y Taty dormia. Lo Gnico que pensaba era que Taty se
iba morir y lo Unico que me provocaba a mi era morirme también, pero bueno para no

cansarte, el tiempo fue pasando y Taty empezé a venir acé al hospital para que le hagan
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todas las cosas hubo dias en que la internaban como ahora, otros que pasaba en la casa
pero ya sin jugar sino solo en su cama, mi mama renuncio a su trabajo y se dedicé a ella,
mi papa llegaba del trabajo a dormir con ella, yo iba en las tardes a acompafarla y asi
todos los dias. Muchas veces sentia que mis papas ya ni se acordaban de mi y me dieron
como celos o no sé, solo me sentia raro que estipido fui no crees? Pero bueno esa
estupidez ya me paso y asi el tiempo también pasd y mas bien solo empecé a sentir méas
amor por mi fiafia y creo que también mucho miedo de perderla, por eso ahora siento que
todo gira en torno a ella, para mi y para mis papas el centro de todo y eso jamas
cambiara, aparte yo sé que algun dia se acabara todo esto porque sé que ella se va a

curar.

Fiore: qué lindo kevin, me has hecho llorar, no pensé que ibas a contarme tan
detalladamente todo, muchisimas gracias y espero que sigas siendo asi de lindo con Taty,

ya vas a ver que como tu bien dices ella se va a poner muy bien! Muchas gracias!

Es interesante haber podido encontrar tanta informacion en relacion a nuestro tema de
investigacion. Definitivamente es un campo muy amplio que explorar, sin embargo cada
familia, aporta con distintos puntos importantes en cuanto a lo que se refiere al entorno
familiar de los nifios que fueron diagnosticados con cancer.

Se pudo observar y concluir que la noticia del diagndstico de una enfermedad crénica
como lo es el cancer causa un conflicto y pérdida de estabilidad emocional y familiar.

A pesar de que es tan chocante la enfermedad en si porque rapidamente uno relaciona
cancer con muerte, a lo largo del proceso y de todos los tratamientos a los cuales los nifios
se ven sometidos los padres, los nifios y los hermanos se van adaptando a lo que esta
enfermedad exige, y sobre todo se logra una union familiar buscando todos batallar, luchar

y apoyar al pequerfio contra esta terrible enfermedad.
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Otro punto importante es que la mayoria de nifios que padecen esta enfermedad se ven
cuidados por sus madres, es decir, ellas son las que se entregan en su totalidad al cuidado
por sus pequefios y tienen una relacion més abierta, de confianza y apego hacia los
pequefios; ya que en muchos casos los padres se dedican a trabajar arduamente para poder
batallar con todos los gastos que la enfermedad requiere como lo son los medicamentos,
los tratamientos ya sean de quimioterapia o radioterapia, los gastos de hospitalizacion y
mas. Pero es aqui donde se genera la otra problematica, ya que en el momento en que la
madre se dedica cien por ciento a su hijo con cancer y el padre se dedica a trabajar para
poder solventar todos los gasto, donde quedan sus otros hijos? Pues se pudo concluir que al
inicio de la etapa los hermanos saludables sufren muchisimo al sentir el ausentismo sobre
todo maternal, y esto desencadend problemas psicoldgicos, resentimiento, y una mezcla de
sentimientos. Por otro lado existieron también hermanos que eran ya un poco mayores por
lo cual ellos lo tomaron méas bien de una manera distinta y brindaron apoyo total a sus
padres y a sus hermanitos que padecen la enfermedad.

Ademas, pudimos observar que una buena relacion y estabilidad emocional en la familia
genera una recuperaciéon mas rapida en el paciente con cancer, y ademas se observa un
circulo vicioso en donde los nifios mejoran, se sienten méas tranquilos y apoyados al ver a
sus padres tranquilos, alegres y animados; y por el otro lado los padres se sienten alegres,
tranquilos y aliviados al ver a sus hijos mas estables, en constante recuperacion y
tranquilos.

Entrevistas

*Rosa Ines Rodriguez - Psicologa Clinica

Existen diferentes tipos de cancer, y ademas las etapas en las que diagnostican la

enfermedad en los nifios; esto incide en el manejo de la estabilidad familiar.
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Basicamente existe una persona que se convierte la aliada directa del nifio o la nifia, es
decir en el baston, en el habla, el que dice y canaliza todo lo que pasa con el nifio, la
mayoria de veces deja de trabajar para enfocarse unicamente en su hijo. Ahora si bien esto
es una accion de proteccion hacia sus hijos, Rosa Inés menciona que estas personas
necesitan bastante sostenimiento ya que a la larga se vuelve peligroso el hecho de que no
permiten que el nifio se desenvuelva por si solo, no le permite hacerse cargo de el mismo,
pues un nifio por mas discapacidad o enfermedad crénica que él tenga, debe tratar de salir
adelante por si mismo, no que los padres o la persona que estd mas tiempo a su lado haga y
diga todo por él.

Justamente cuando la enfermedad ha sido detectada a tiempo y los nifios logran curarse, es
muy complicado para los padres, especialmente para la persona que ha estado cuidando de
lleno al nifio el volver a la “vida normal” es decir, les asusta y les cuesta soltar a su hijo,
dejarlo ir a la escuela, dejarlo salir a jugar, que empiecen hacer un nuevo vinculo personal,
de amistades, y entre otras actividades, justamente porque se acostumbraron a
sobreproteger al hijo y cuidarlo de una manera global y esto hace que sigan tratados como
enfermos y por mucho tiempo.

Otro factor importantisimo es que la dindmica de pareja se ve bastante afectada con esta
enfermedad, pues la dindmica se trastoca muchisimo ya que las madres en especial se
vuelca y se entrega en sus totalidad para velar por el cuidado de sus hijos, y en muchos
casos, como son patologias caras, el dinero es un factor muy importante que juega en este
papel, y pues al ser costosos todos los tratamientos el padre se dedica a trabajar y mucho
mas tiempo para poder solventar todos estos gastos. Por lo tanto la pareja en si se enfrasca
en la enfermedad, ya que sienten que es su rol y obligacion dentro de esa patologia, y eso

definitivamente termina por distanciar a la pareja, porque el poco tiempo que les queda
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para poder compartir como pareja es un tiempo en el que estdn completamente agotados,
todo empieza a girar en torno al hijo enfermo.

En algunos casos se genera mucho distanciamiento y divorcios debido a toda la presion de
la enfermedad. Y todo esto percibe el nifio y afecta de una u otra manera a su proceso de
recuperacion.

En cuanto a los hermanos de los nifios con cancer, entienden que el nifio la esta pasando
mal en el hospital, que esta sufriendo, sin embargo, llega un momento en que si empiezan a
resentir el tiempo de atencidn que no reciben como esperarian. Complicadisimo porque los
papas muchas veces no estan en posibilidad de entender que este otro hijo por méas sano
que esté, necesita atencion. Hay algunos casos que se ha identificado que en ciertas madres
hay una cierta desazon y negatividad con el hijo sano, es decir, son pensamientos
inconscientes en los cuales empiezan a interrogarse 0 a comparar a su hijo sano con el
enfermo, el por qué el uno si puede seguir jugando, seguir interactuando con otra gente,
seguir yendo a la escuela, entre otras, plantean una comparacién inconsciente entre lo que
el un hijo si puedo hacer y lo que el otro no hace. Y esto muchas veces hace que los padres
empiecen a ser un poco mas estrictos con sus hijos sanos, como por ejemplo negandoles
permisos frecuentemente “no puedes hacer eso, no puedes hacer aquello” y muchas veces
tratan de comprometer al hijo sano en el cuidado y en que se enfrasquen también en la
enfermedad de su hermano, y en realidad ellos si bien deben estar pendientes de sus
hermanos pero deben seguir con su vida.

En lo que se refiere a los hermanos, hay que resaltar un factor muy importante que es la
edad, es decir, los hermanitos reaccionan de diferentes maneras hacia la enfermedad
dependiendo el grado de madurez. Pues cuando son nifios pequefiitos, tienen peleas, y
muchas veces se desean algun tipo de mal, luego piensan que ellos son los culpables de

que le esté pasando esto a su hermanito.
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En cuanto al entorno de la familia, también se ve afectado en lo que se refiere al espacio, es
decir, cuando los nifios enfermos vuelven a sus casa después de los largos tratamientos o
dias de hospitalizacion reciben otros cuidados, y el hermano sano a veces no alcanza a
entender todo lo que implica la enfermedad porque a veces no tiene la edad suficiente o
porque a veces no alcanza a medir lo que esta pasando, y puede juzgar negativamente las
acciones de los padres.

Muchas veces organizan todo un piso o todo un cuarto para brindarle la mejor estadia al
nifio enfermo en casa, con la mejor higiene, organizan todo en funcion de que se sienta
bien y comodo en este espacio; entonces el espacio también se ve afectado de una u otra
manera.

Hay algunos casos, en que el hermanito dice a su padres “quiero salir a jugar” y muchas
veces las contestaciones de sus padres son “no, mejor no salgas hijito, mejor quédate,
porque si él te ve que td haces eso y que sales el también quisiera, y le haces tener ganas” o

2 ¢

“no hagas tanto ruido” “no podemos invitar a tus amiguitos porque xx debe descansar, y
ademas puede que alguno tenga gripe o alguna enfermedad y ya sabes que tu hermanito
tiene sus defensas bajas” etc, etc.

Por lo tanto concluyo exponiendo que los hermanos de estos nifios quedan con un mayor
grado de vulnerabilidad, ya que dejan de ser mirados, toda la atencion se la lleva el nifio
que esté pasando por la enfermedad, dejan de ser escuchados porque hay que ser realistas
“entre un nifio que se queja porgue siente nauseas, porque se le estd cayendo el cabello,
porgue su piel estd demasiado seca, porque siente un sabor horrible en la boca, porque la
quimioterapia es dolorosa, etc” frente al otro “que se queja porque le fue mal en la
escuela” los papas empiezan a sopesar mucho eso y dicen claro el otro se queja “por nada”

y dicen comentarios como “pero fijate, son problemas minusculos a comparacion de lo que

esta pasando tu hermano” entonces eso es muy complicado ya que los padres lo dicen
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rapida e inconscientemente y esto afecta al nifio sano, ya que no se puede desmerecer que
el nifio pasé mal en la escuela , pues si para un adulto aparentemente no es “nada” a este
pequefio el hecho de no pasar bien en la escuela, o de no haber jugado con sus amiguitos

para €l era un “gran problema” es mas pareceria que se le venia el mundo encima.

*Ana Maria Viteri - Psicéloga Infantil, especializada en terapia emocional

La familia es fundamental cuando un nifio es diagnosticado con cancer. Por lo general no
se le dice al nifio lo que tiene, pero es fundamental que la familia hable con el nifio y
explique lo que tiene. La familia es un apoyo, por lo que debe aceptar la enfermedad y
saber manejarla. Normalmente se trata el tema diciendo “lo que ta tienes”, sin nombrar la
enfermedad, pues sienten que a la larga el nombrar la enfermedad es peor. Muchas veces el
nifio acepta su enfermedad, pero la familia pasa incluso por momentos mas duros. Los
padres no aceptan, pues ven al cancer como una muerte inevitable, sin saber que detectado
a tiempo puede ser tratado. Cuando los padres no saben manejar la situacién, puede causar
mas dafio el nifio. La comunicacion es importante, deben crear momentos de dialogo y
sentir que pueden expresar sus sentimientos y emociones con su hijos y entre ellos. Los
padres deben saber manejar sus emociones, muchas veces se deprimen y lo muestran por
medio de otras emociones como tristeza, enojo y cosas que afectan mas al nifio enfermo.
La relacion con el hijo y los padres debe ser buena, los hijos deben sentir esa libertad de
expresar sus emociones. Se debe trabajar con los padres, para que sepan aceptar la
voluntad del hijo y como manjar de mejor manera esta situacion.

Lo normal es que se centren en el nifio enfermo, por lo cual es importante trabajar con los
hermanos, quienes pueden llegar a sentir odio por su hermano, por celos. Es importante
explicarles la situacion, y trabajar con sus emociones, de esta manera pueden tener una

mejor adaptacion a lo que esta pasando.
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La familia es un sistema, si uno esta mal, todo el sistema se viene abajo, es importante que
todo el sistema este estable y fuerte para que la familia pueda funcionar correctamente y

sean un apoyo para el nifio enfermo.
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Ejecucion de la Investigacion

1. Nombre de la Campariia: No te dividas
2. Slogan de la Camparfia: Familia unida, da més vida

3. Logo

A
NOTEDIVDA

famitio, unida, do. mds vida

Target

Nos enfocaremos en un multitarget, debido a que esta problematica afecta a todos, no a un
segmento especifico, es decir, todas las familias pasan por estos procesos dificiles en el que
se crea inestabilidad familiar y emocional. Por lo tanto creemos necesario llegar gran parte

de las familias afectadas por esta problematica, en Quito.
Objetivo General

Concientizar e informar a las familias de la ciudad de Quito sobre la importancia de saber
manejar de una mejor manera el cancer en la familia, especialmente tomando en cuenta las

necesidades de los hermanos sanos.
Objetivos especificos

e Conseguir al menos 5 medios que cubran las actividades que realizamos a lo largo
de nuestra camparia
e Recaudar al menos $300 en beneficio de la fundacion Cecilia Rivadeneira

e Lograr el apoyo de al menos 50 personas en nuestro activismo
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e Lograr una respuesta del encargado del Bono por enfermedades catastroficas, con
el objetivo de que las personas que reciban el bono puedan también estar afiliadas
al seguro social

e Llegar con informacion sobre nuestra campafa y esta problemética a al menos 100
personas durante el BTL

e Lograr una audiencia de 50 personas durante nuestro evento

Llegar a al menos 500 personas en redes sociales con nuestra campafia

Fundacion Beneficiada

En el pais existen muchas fundaciones que apoyan a los nifios con cancer, pero se centran
Unicamente en el nifio que padece la enfermedad, y después de toda la investigacion
realizada observamos que era importante encontrar alguna que se enfoque también en los

hermanos y sus familias.

Fundacion Fudis Albergue

En Quito visitamos a la Fundacion Fudis Albergue, que estd ubicada frente al hospital
Solca, sin embargo, era una fundacion que daba apoyo sobre todo a las personas adultas y
adultas mayores, pues nos comentaban que suelen tener muy pocos nifios, quiza uno o dos
en todo el afio. En esta fundacion ademas de albergar a la gente de provincia, les daban un
apoyo alimenticio y también de cuidado, es decir, enfermeras que puedan ayudar a los

pacientes con todo lo que se refiere a cuidado y a medicinas.

Fundaciéon Corazones Valientes

La Fundacion “Corazones Valientes” es una organizacion sin fines de lucro que mediante

Acuerdo Ministerial, en Diciembre del 2009 fue aprobada por el Ministerio de Inclusién
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Economica y Social del Ecuador, otorgandole personeria juridica de derecho privado para

el inicio de sus actividades.

Durante los casi dos afios de la Fundacion se han atendido a 42 nifios de diferentes
provincias entregadndoles un aporte mensual para la logistica y movilizacion a
SOLCA, logrando que ningun nifio abandone su tratamiento oncologico aumentando asi su

expectativa de vida.

El financiamiento para cubrir sus objetivos proviene de empresas privadas y donaciones
particulares, para de esta manera poder cumplir todos sus objetivos de apoyo a los nifios

con cancer

Fundacion Jévenes contra el Cancer

La Fundacion Jovenes Contra el Cancer, es una organizacion sin fines de lucro, que lucha
en beneficio de los adolescentes con cancer. Confian en la capacidad de los jovenes para

construir un mundo mejor.

La Fundacion cuenta con una oficina con Internet, musica, biblioteca sobre todos los tipos
de céncer, su tratamiento, efectos, etc. En este lugar los chicos reciben charlas o talleres.
Una pequefia sala de juegos, donde los chicos pueden compartir y distraerse. Ademas una

cafeteria. Diariamente los chicos almuerzan en la fundacion.

Como un Principio de la Fundacion, el Director no recibe remuneracion por su gestion.

Alex Davila a sus 15 afios tuvo cancer a los huesos. Manos y corazones bondadosos del
Moffitt Cancer Center nos ayudaron durante sus tratamientos.
El Gladiador Alex resistié la amputacion de su hombro y la cirugia de sus dos pulmones.

Fue el artifice de crear este hermoso grupo de jévenes guerreros con diferentes tipos de
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cancer. El 25 de Agosto 2006, Alex se march¢ al cielo, pero su espiritu de lucha, amor y

solidaridad se mantiene con nosotros.

Fundacién Sol y Vida

Sol y Vida es un grupo de extranjeras alemanas, quienes intervienen a favor de nifias con
cancer y sus familias en este pais. La idea surgié primero entre cuatro suizas, a inicios del

afio 2004.

Sus principales objetivos son: Conseguir medicinas y alimentos, apoyo de casos extremos,
desarrollo de camparfias de concientizacién y la busqueda de personal voluntario extranjer.
Como Fundacién dependen de ayuda voluntaria de otras instituciones y también de la

Embajada Alemana.

La fundacion “Sol y Vida” colabora con el 80% de los costos de los medicamentos y el

resto es pagado eventualmente por otras instituciones o por sus padres.

Finalmente, encontramos a la fundacion indicada, Cecilia Rivadeneira, la cual se enfoca
justamente en los nifios con cancer y sus familias, vimos que eran una fundacion muy
completa en cuanto a actividades tanto para los nifios, sus hermanos y en general para toda
la familia. A continuacién contaremos mas a detalle todo lo que la Fundacion Cecilia

Rivadeneira es y realiza.

FUNDACION CECILIA RIVADENEIRA

Historia

La Fundacién Cecilia Rivadeneira (FCR) es una institucion que inicia su labor en el afio
2004 a favor de los nifios con cancer y sus familias. EI nombre de la fundacion brinda

honor a Cecilia Rivadeneira, quién tras ser paciente de céncer durante muchos afios
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fallecio, dejando tras de si un enorme legado cargado de amor.
Su familia y amigos, liderados por su hijo Wilson Merino Rivadeneira, recogen el espiritu
luchador, optimista y solidario de Cecilia, buscando perpetuarlo al crear una fundacion con
su nombre.
Haber conocido la dura realidad que vivian muchos pacientes oncologicos en los hospitales
y la gran importancia del amor desinteresado por los demas, inculcados siempre por
Cecilia, dieron un sentido que seguir en los primeros pasos de la organizacion.
Wilson Merino, “Wi” para los amigos, fundador de la organizacion, recuerda que durante
el recorrido por los hospitales durante la convalecencia de su madre, fue testigo de escenas
de dolor, especialmente en la relacién madre-hijo, escenas que estaban llenas de angustia y
soledad, donde la tristeza se dibujaba en los rostros de los nifios/as hospitalizados y sus
familiares.

Hoy en dia la fundacion es una familia de cientos de personas que han aportado sus suefios

y motivaciones en la busqueda de una sociedad mas solidaria y alegre.

Nos anima el desarrollar una tecnoldgica basada en los muchos nifios, en las muchas risas,
en los muchos suefios. Nos motiva el ayudar a nuestros nifios y sus familias a celebrar las
cosas simples de la vida que crean felicidad. Nos motiva el crear una comunidad solidaria,

donde a todas las familias se les permite reir.

Mision

Mejorar la calidad de vida de los nifios/as con cancer y sus familias en el Ecuador.
Construimos una comunidad optimista y solidaria para nuestras familias a través de la

terapia de la risa, el deporte y la educacion.
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Vision

Estamos convencidos que el cuidado de un nifio con cancer y su familia va mucho més alla

de la medicacion y la tecnologia.

La fundacion cuenta con cuatro programas principales sobre los cuales trabajan y se

enfocan constantemente:

1. Investigacion

Este es uno de los programas méas importantes de la fundacion ya que es por medio de
la investigacién de donde parten para realizar los demas programas y actividades
dentro de la misma. A este proyecto de investigacion lo nombraron “Hablame de ti” en
donde desarrollan un mejor conocimiento sobre la situacion actual de las necesidades

que las familias y los nifios con cancer tienen en el Ecuador.

2. Salud

En cuanto a salud, la fundacion se enfoca en brindar apoyo a los nifios dentro de los

hospitales, tienen dos programas especificos.

a. “Juega conmigo” en donde por medio de actividades recreativas fortalecen
la creatividad y el autoestima de los nifios con cancer, incrementando los
niveles de esperanza en la curacion y asi disminuyendo la tension.

b. “Doctores sonrisa” es el programa en donde varias personas entrenadas en
tematicas humanitarias, técnicas de clown y varias otras herramientas
ludicas, visitan los hospitales aliados en busca de mejorar el ambiente en el

cual se encuentran los nifios y sus familias.
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3. Educacion

La educacion es otro de los puntos fundamentales para la fundacion, pues resaltan que

la educacion es lo més importante y en todo ser humano, y sobre todo es un punto al

que todos los nifios tienen derecho aun estando con enfermedades crénicas como lo son

el cancer. En este enfoque, la fundacion tiene 5 diferentes programas los cuales se

centran basicamente en la educacion de estos pequefios y sus familias.

a.

“Palabras que acompaiian” es el programa en donde se fomenta la lectura
de los nifios hospitalizados, es decir, se les lleva un carrito mdévil con
cuentos y libros. Algunos prefieren leerlos por ellos mismos, y en otros
casos cuando son muy pequefiitos o simplemente no tienen las fuerzas para
hacerlos les leen sus cuentos preferidos.

“Formacion integral para el voluntario” este programa se enfoca en
formar y capacitar constantemente a los voluntarios de la fundacion, es
decir, les ensefian diferentes técnicas y desarrollan habilidades para que se
les haga maés facil la interaccion y las actividades que ejecutan con los nifios
en las diferentes areas.

“Formacion en habilidades blandas de administracién” es el programa
en donde se fortalece las capacidades de las madres y padres por medio de
herramientas practicas que impulsen el desarrollo sustentable. Se dictan
cursos mensuales basicamente de administracién y economia para ayudar a
los padres de estos nifios y brindarles maneras y guia para salir adelante.
“Formacion en artes escénicas” busca promover el desarrollo del nifio y
sus hermanos en cuanto a la formacion de valores, el arte y técnicas ludicas

pedagdgicas
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e. “Congresos de valores” este programa es en donde se integran a los
jovenes en encuentros, conversatorios, foros y paneles para promover el
desarrollo de valores, en este punto la fundacién se enfoca en las
universidades y colegios para de esta manera sensibilizar a los jovenes
sobre esta problematica social y poco a poco se vayan uniendo a cumplir los
suefios de muchos nifios.

4. Recreacién

Finalmente, en cuanto a la recreacion, la fundacién se centra en distintos programas
para ayudar, animar y sacar sonrisas a los nifios que padecen la enfermedad y a sus
hermanos. Como bien lo indica su nombre, se enfoca en recrear a los pequefios con

diferentes actividades. Tienen especificamente tres programas en este punto:

a. “Fuga de Angeles” es un programa en donde se saca a los nifios de los
hospitales al menos una vez al mes para llevarlos a espacios de recreacion,
en donde puedan recargar energias como por ejemplo granjas, parques de
diversion, teatros, cines y demas.

b. “Cumpliendo sueiios” es el programa que construye momentos Unicos y
recrea suefios de los nifios en etapas terminales, es decir, en este programa
los médicos comunican a los de la fundacion cuando ya no hay nada que
hacer con los nifios y les cuentan el tiempo aproximado de vida que les
queda. Es aqui donde actla la fundacion tratando de cumplir el suefio de
toda su vida a estos pequefios.

C. “Socio deportivo” es el programa especialmente dedicado para los
hermano/as de los nifios con cancer, el cual promociona valores sociales y

familiares por medio de la practica deportiva.
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Actividades

Venta de producto

Realizaremos un kit de individuales, el enfoque de este producto es justamente la unién
familiar, pues la hora de comer es donde con frecuencia los miembros de la familia se
rednen.

La idea es, realizar un kit de 4 a 5 individuales agarrados por una cinta en la cual lleve el
logo de nuestra campania.

Campaia BTL

Se realiz6 unas pancartas en donde la primera pancarta muestra inicamente la silueta de un
nifio con cancer. Acto seguido entra por la parte atrds una pancarta blanca con el texto que
ademas aterriza la idea y le da cuerpo a la imagen en la que ahora si se ven el nifio pero

acompariado alrededor por su familia.

La segunda pancarta va acompafada de la siguiente frase: Aungue no los veas, las familias
de los nifios con cancer también necesitan de ti!

Este BTL lo realizamos en las calles aledafias a los hospitales: Solca, y Baca Ortiz.
Adicionalmente entregamos a la gente flyers informativos, para crear conciencia y sobre
todo conocimiento acerca de esta problematica social y del objetivo de nuestra campafia.
Evento

El evento se realizo el 23 de abril a las 15HO00 en las instalaciones de la universidad, en el
cual se informd y presentd a todos los presentes, la problematica social que ha causado la
falta de conocimiento en el publico ecuatoriano para crear conciencia. Tuvo intervenciones
de personas como Wilson Merino Rivadeneira, creador de la Fundacion Cecilia
Rivadeneira, testimonios de personas sobrevivientes al cancer y su vocero de camparia,

Roberto Rodriguez.

En el mismo, se realiz6 la venta de nuestro producto comunicacional, para de esta manera



61

Camparia de activismo

Nos dirigirnos a la Secretaria Técnica de Discapacidades para conversar con Aracely
Correa, quien es la persona encargada del Bono Joaquin Gallegos Lara. Fue muy
gratificante el poder expresar y contar todo sobre nuestra campafia no solo a Aracely, sino
haber tenido la apertura de cada uno de los departamentos que conforman a la Secretaria

Técnica de Discapacidades.

Réplica por parte de la fundacion beneficiada

Para asegurar que nuestra campafa tenga una continuidad, hemos llegado a un acuerdo
para que sea la Fundacion Cecilia Rivadeneira, quien contintie luchando por nuestra causa.
Por lo que se realizd la primera réplica de nuestro BTL en la colecta que realizé la

fundacidn en diferentes puntos estratégicos de la ciudad.

Medios de difusion

Redes sociales.-

Adjunto en CD

Vocero

Roberto Rodriguez

Clipping

Adjunto en CD
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Conclusiones y recomendaciones

El entorno del nifio con cancer es un tema urgente en la sociedad ecuatoriana actual, la
falta de informacion sobre el tema ha desembocado en graves problemas familiares y
sociales. La urgencia de una campana que ayude a las familias a ver la importancia de la
union familiar en una situacion en la cual un miembro de la familia tiene céncer es
importante para que toda la familia, en especial el hermano sano, puedan sobrellevar de
mejor manera esta etapa y su vida sea de calidad. Es por esto que crearemos una campafia a
favor de la union familiar, captando la atencion de todas las personas en Quito por medio
de un BTL que se apega al lado emocional de la importancia de la familia, un evento de
concientizacion y un activismo para llamar la atencion sobre los problemas de las familias

que viven esta realidad.

Como es un tema grande en el pais, vemos la importancia de hacer un seguimiento para
que esta problemdtica no termine aqui, sino que nuestra fundacién aliada “Fundacion
Cecilia Rivadeneira” y en general las personas en la ciudad de Quito entiendan y sean mas

conscientes sobre esta problematica y todos puedan ser parte del cambio.
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