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RESUMEN

La presente monografia cientifica subyace bajo la concepcion del paradigma
cualitativo, siendo de corte analitico-documental-descriptivo. EI paradigma
epistemoldgico utilizado corresponde a la Hermenéutica, entendiéndose esta
como la disciplina (arte y ciencia) de la interpretacion de textos. El estudio que se
expone a continuacién tuvo como objetivo general: describir las principales
implicancias en el ambito familiar, que trae consigo la confirmacién del diagndstico
de cancer de un hijo/a menor de 15 afios; considerando el contexto chileno desde
los ambitos de salud, social y estatal. Referente a la recopilacion de la
informacion se realiz6 tras la revision bibliografica de fuentes primarias

secundarias y terciarias, elaborando fichas bibliogréficas.

Respecto al impacto del cancer infantil en el contexto familiar, cabe sefalar
gue esta es una patologia que genera una denominada “crisis no normativa”, con
repercusiones psicoldgicas, econémicas y sociales, generando un desequilibrio en
la dinamica familiar que no es sencillo reestablecer. En Chile, actualmente se
diagnostican 400 a 480 casos anuales, lo cual ha generado que el Estado
paulatinamente haya ido dando respuesta a esta problematica, principalmente en
lo referente a politicas publicas de salud, avances en la medicina, disefio de
registros de Cancer general y pediatrico, sin embargo, respecto a progresos en
materia legislativa que tengan por objetivo garantizar que los padres se puedan
ausentar de su lugar de trabajo para proporcionar los cuidados necesarios, existe
un vacio y so6lo existen dos articulos en el cédigo de trabajo alusivos a este tema.

Palabras Claves: Cancer, Cancer Pediatrico, Estado, Familia, Tratamiento,

Cuidado, Organizaciones de Ayuda.
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INTRODUCCION

Durante las ultimas décadas Chile ha experimentado el fenbmeno de la
transicion demogréfica, es decir, la sociedad se caracteriza por tener bajas tasas
de natalidad y mortalidad aumentando la esperanza de vida, lo que ha traido
consigo, una modificacion en la morbilidad del pais, efecto que se denomina
transicion epidemioldgica. (Cerda R. , 2007), entendiéndose esta Ultima como el
proceso de cambio de las enfermedades infectocontagiosas a enfermedades

cronicas, por ejemplo el Cancer Pediatrico.

El aumento en la incidencia de esta enfermedad, ha generado cambios en la
sociedad chilena, es asi como poco a poco se ha ido visibilizando la realidad por
la que atraviesan los nifios/as que padecen de esta patologia. Situacion que queda
ejemplificada en que durante el afio 2012 el tema estuvo presente en los medios
de comunicacion masiva, a consecuencia que los padres y madres de estos nifios
y nifias pusieron la tematica en la palestra, mediante un movimiento social
generado por la Agrupacion Sin Licencia para Cuidar, la que apunta a lograr
cambios en la legislacién chilena que favorezcan el cuidado de los nifio/as
enfermos/as de céancer, de tal manera que la familia pueda acompafar y asistir al

paciente infantil durante el tratamiento de un cancer.

La patologia del cancer no sélo afecta a la familia, sino que también tiene
repercusiones en el Estado, sociedad civil, es precisamente en estas areas que
se centra el presente estudio de revision bibliogréfica, pues su objetivo general es
describir las principales implicancias en el ambito familiar, tras la confirmacion del
diagnéstico de cancer de un hijo/a menor de 15 afios; considerando el contexto

chileno desde los ambitos de salud, social y estatal.

Se revisan bibliografias respecto a los avances que el pais ha tenido en
relacion a la implementacion de centros de diagndéstico y tratamiento, acceso a
prestaciones de salud, descentralizacion de la atencion, legislacion laboral,
politicas de salud, respuesta de la sociedad civil y el impacto en la familia tras el
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diagnadstico de cancer pediatrico.

Pese a la implementacion de medidas estatales, las necesidades de la
poblacién que sufre las causas directas e indirectas de esta enfermedad, han ido,
de igual manera en ascenso; motivo por el cual las autoras consideran que es
importante exponer el tema en los debates publicos y privados, dando respuesta
de esta forma a la necesidad de crear conciencia de los efectos de dicha
problematica, la que ademas, repercute en las familias de los nifios/as y, por

ende, en la sociedad como sistema conjunto.
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|.- PLANTEAMIENTO DEL TEMA
1.1 Presentacion y Delimitacién del Tema.

En la actualidad tanto Chile como América Latina, se encuentra en una
etapa de transformacion demogréafica que instan cambios en la constitucion de las
familias (Calvo, Tartakowsky, & Maffei, 2011), entendiéndose, esta Ultima, como
un grupo de personas que comparten vinculos de convivencia, consanguinidad,
parentesco y afecto y, que esta condicionado por los valores socioculturales en los
cuales se presenta (...), como tal se encuentra condicionada por el sistema
econémico y el periodo histérico- social y cultural en el cual se desarrolla,
reflejando el grado de desarrollo socioecondémico y cultural de la misma. De esta
manera, la familia es un grupo que funciona en forma sistémica como subsistema
abierto, en interconexion con la sociedad y los otros subsistemas que la

componen. (Bernal & Otros, 2002).

Un ejemplo de estos cambios es la creciente incorporacion de las mujeres
al mercado laboral lo que ha llevado a que tanto hombres como mujeres, tengan
gue adaptarse a las consecuencias que esto conlleva, como es la necesidad de
los cuidados de dependientes y la compatibilizacién de los distintos roles que
toman cada una de las personas tanto en lo publico, como en lo privado. (Calvo,
Tartakowsky, & Maffei, 2011).

En el marco de las transformaciones experimentadas en Chile, la sociedad
enfrenta un conjunto de cambios en su estructura demografica, socioeconémica y
familiar las que, contribuyen a largo plazo a cambiar los patrones de salud y
enfermedades, dando lugar a la situacion que se ha denominado transicion
epidemiologica. En general, la disminucion de la mortalidad por enfermedades
infecciosas, especialmente en los niflos, ha mejorado la esperanza de vida. En la
mayoria de los paises de América Latina asumen cada vez mas importancia las

enfermedades cronicas y degenerativas.
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La transicion epidemiolOgica, caracterizada por la coexistencia de enfermedades
cronicas y accidentes con enfermedades infecciosas, varia en funcién del ritmo de
los cambios demogréficos y de los procesos de urbanizacion e industrializacion.

(Revista Panamericana de Salud Publica, 1998)

Bajo la perspectiva de cambios epidemiol6gicos emergen nuevas patologias
gue aumentan en prevalencia, siendo una de estas el cancer, el que, se ha
convertido en una de las enfermedades mas devastadoras en todo el mundo y el
causante de la muerte de una importante proporcion de hombres, mujeres y
nifios/as. (Cerda R. , 2007); se manifiesta tanto en adultos como en nifios/as, sin
embargo, tiene caracteristicas propias para cada uno de estos grupos. (Rojas &
Pérez, 2011).

Es asi como el cancer infantil es el que ocurre entre los 0 y los 15 afios de
edad, se estima que a nivel mundial este representa el 5% de todos los canceres
en el ser humano, sin embargo, su relevancia es mayor al tener en cuenta el
aporte que las muertes por cancer en nifios hacen a los indicadores como el
namero de afios de vida potencialmente perdidos y la esperanza de vida al nacer.
Los paises desarrollados cuentan con estimaciones aceptables sobre la carga de
enfermedad debida al cancer y han desarrollado sistemas de informacion que
permiten medir la incidencia de los diferentes canceres de la infancia. (Ministerio
de Salud, 2005). De acuerdo a las estimaciones de la Agencia Internacional de
Investigacion en Cancer (IARC) a través del programa Globocan 2002, las tres
primeras causas de cancer infantil en el mundo son las leucemias, los tumores del

sistema nervioso y el linfoma no Hodgkin.

El escenario chileno, en términos de cambios en la incidencia de
enfermedades, es similar al de paises desarrollados, de esta forma durante las
tres ultimas décadas se ha observado un aumento considerable en la aparicion del
cancer, lo que implica para el Estado chileno, otorgar respuesta a las nuevas
demandas, considerando sus efectos sociales, econdmicos y familiares. (Cerda R.

, 2007).
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Por este motivo, se considero relevante el describir las principales implicancias en
el ambito familiar tras la confirmacion del diagndstico de cancer de un hijo menor
de 15 afios, desde una perspectiva biopsicosocial, pues a través de la revision
bibliografica se considerd el contexto chileno desde el impacto generado en la
familia, transitando por los avances en materia de salud, hasta llegar a la

respuesta otorgada por el Estado y sociedad civil.
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1.2 Fundamentacion

A nivel mundial, se diagnostican anualmente mas de 160 mil niflos con
cancer en el mundo, correspondiendo el 80% de los pacientes infantiles a nifios/as
que viven en paises en via de desarrollo. Se estima que el 70% de estos nifios/as
puede lograr sanarse, si accede a un diagnéstico temprano, al tratamiento
adecuado en tiempo y forma, tiene un buen estado nutricional y cuenta con una
red de apoyo socio emocional, factores que se transforman en la posibilidad de
vida para muchos ellos/as. (Rojas & Pérez, 2011). Estas estadisticas fueron
extraidas del informe realizado por la Union Internacional Contra el Cancer
(UICC), organizacion no gubernamental dedicada en forma exclusiva al control
mundial del cancer, entidad que retne a mas de 280 organizaciones miembros en

mas de 90 paises en la lucha mundial contra el cancer.

En Chile, al igual que en los paises desarrollados, a medida que progresa la
medicina, con mejoria en la salud publica y las condiciones sanitarias, con un
mejor nivel educacional y mayor progreso econémico, cambia el perfil de las
enfermedades que afectan a los nifios/as. Al ser controladas las diarreas y
patologias infectocontagiosas emergen las malformaciones congénitas,
enfermedades cronicas y el cancer infantil. Asi en el afio 1970 el cancer
correspondia al 0.8% de las causas de muerte en menores de 15 afos, lo que
aumentd a 2.3% en 1985, luego 4.4% en 1995, llegando a 4,8% en el afio 2003.
Esta importancia relativa del cancer es especialmente relevante en los nifios
mayores de 5 afios, entre quienes representa el 18% de las causas de
fallecimiento, siendo la segunda causa de muerte y la primera por patologia, ya

que solo esta precedida por accidentes. (Campbell, 2005).

De acuerdo a los datos que figuran en la pagina web del gobierno Chile, se
estima que el cancer pediatrico es la primera causa de muerte por enfermedad en
nifos/as. Cada afo se presentan 450 a 500 casos nuevos, con una incidencia de

14,5 por 100.000 menores de 15 afios. (Secretaria de Redes Asistenciales, 2012).
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Para dar respuesta a esta nueva realidad que presenta el pais, el Gobierno
de Chile, implemento, a partir del 1 de julio del 2005, la Ley N° 19.966, conocida
como ley AUGE. “Los principales cambios que introduce esta normativa se
refieren al establecimiento de un Régimen General de Garantias en Salud que se
aplica a todos los beneficiarios, sean éstos de FONASA, o de ISAPRE. De esta
manera, la ley establece que tanto FONASA como las ISAPRES deben asegurar a
sus beneficiarios el otorgamiento de las condiciones de salud explicitamente
garantizadas”. (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, 2012),
especificamente, el objetivo del plan AUGE era garantizar atencién oportuna, de
calidad y sin costos para todas las personas, sin discriminacion de edad, género o
capacidad de pago, promoviendo la igualdad en la calidad y acceso a la salud. En
los primeros afios de ejecucion consideraba 56 patologias, mas tarde, en el afio
2010 aumento6 a 69 enfermedades y a partir del 1° de julio de 2013 se suman 11
patologias nuevas, llegando a un total de 80 tipos de diagnésticos de salud.
(Biblioteca del Congreso Nacional, 2013). En lo que respecta al cancer infantil, los
diferentes tipos, en su totalidad, estan cubiertos por el Plan Auge, incluyendo
diagnéstico, tratamiento, seguimiento, complicaciones y recaidas, las que tienen

cobertura hasta los 25 afos. (Secretaria de Redes Asistenciales, 2012)

El plan Auge fue una respuesta que otorg6 el Estado en el ambito de la
salud, frente a los cambios epidemiolégicos y demogréaficos que se han generado
en Chile.

La importancia de desarrollar el tema en este estudio, se fundamenta en el
incremento de casos diagnosticados, por lo que surge la necesidad de describir
las implicancias que presenta en la familia el diagnostico de cancer en un hijo

menor de 15 afios y sus consecuencias, en sentido amplio, en la sociedad.

Finalmente este estudio busca configurarse como un elemento de consulta
para futuros estudios respecto al Cancer Pediatrico y establecer las falencias

existentes en el &mbito legislativo en Chile.
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II. MARCO DE REFERENCIA
2.1 Generalidades del Cancer Pediatrico
2.1.1El Fenédmeno de la Transicion Demografica

Durante la segunda mitad del siglo XX, los paises latinoamericanos,
comenzaron a experimentar grandes transformaciones en sus condiciones de
salud relacionadas a cambios demograficos, socioeconémicos 'y
medioambientales a consecuencia de la industrializacién, urbanizacién vy
educaciéon de su poblacion. El proceso de cambio de las caracteristicas
demograficas se conoce como "transicion demografica" (TD). (Cerda, Romero, &
Wietstruck, 2008)

Con el objetivo de caracterizar la dinamica y consecuencias de la transicion
demografica y epidemiolégica en la infancia, se toma como dato de referencia el
estudio realizado el afo 2008, denominado “Cambios demograficos y sus
impactos en Chile” elaborado al alero de la Pontificia Universidad Catolica por
Rodrigo Cerda. De acuerdo al planteamiento de este autor, la transicion

demografica evoluciona en fases, las que se detallan a continuacion:

A) Primera: Es una fase de crecimiento poblacional alto y estable,
caracterizado por altas tasas de natalidad y mortalidad.

B) Segunda: Etapa de alto y acelerado crecimiento poblacional, esta etapa
tiene similares caracteristicas a la fase uno, en lo que respecta a tasa de
natalidad, pero varia en que existe una disminucién considerable en
tasas de mortalidad, debido a la mejora en medicamentos y vacunas.

C) Tercera: Esta se caracterizada por tasas de mortalidad similares a la de
la segunda etapa, pero con una disminucion significativa en la tasa de
fertilidad.

D) Cuarta: Se caracteriza por una baja tasa de crecimiento poblacional que

va de la mano con bajas tasas de fertilidad y bajas tasas de mortalidad.
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La poblacibn chilena ha experimentado una rapida y profunda
transformacion en las ultimas décadas, que son el resultado de tres transiciones

en constante interaccion: la transicion demografica, la epidemioldgica y la urbana.

Respecto a la primera transicion mencionada, la evolucion demografica que
ha vivido el pais en las ultimas cinco décadas es la consecuencia de la baja
fecundidad y del aumento de la esperanza de vida. Actualmente, Chile se sitda en
una etapa avanzada, y casi final, de su transicion demografica, con un nimero
promedio de dos hijos por cada mujer, una esperanza de vida que se acerca a los
78 afios, un crecimiento poblacional que ha disminuido alrededor de 1% y un
ndmero relativamente estable de nacimientos anuales en las Ultimas tres décadas

e incluso en disminucién. (Machinea, 2007)

En la actualidad, Chile se encuentra en una fase de post-transicion
epidemioldgica. Las caracteristicas de la transicion epidemioldgica chilena han
sido analizadas, con especial énfasis en el aumento progresivo de la prevalencia
de enfermedades no-transmisibles del adulto. Sin embargo, la forma en que este
proceso ha afectado a patologias propias de la infancia ha sido escasamente
descrita. (Cerda, Romero, & Wietstruck, 2008)

En el caso del cancer infantil, la transicion demografica del adulto ha
actuado como catalizador del proceso de transicion epidemiolégica en la infancia,
pues la mayor esperanza de vida de los primeros permite la exposicion a toxicos
medioambientales por tiempos mas prolongados, muchos de los cuales son
reconocidos factores de riesgo para el desarrollo de canceres durante la infancia.
Por otra parte, el cancer infantil produce un profundo impacto psicolégico y social
en los niflos y en su entorno familiar, los cuales a menudo no cuentan con la
ayuda necesaria por parte de las autoridades, siendo un ejemplo de ello la
ausencia de leyes que ampare el ausentismo laboral de los padres ante la
necesidad de acompaiiar y cuidar al hijo enfermo. (Cerda, Romero, & Wietstruck,
2008).

16



En términos generales, la oncologia Pediatrica ha tenido importantes
avances en las Ultimas décadas en los paises desarrollados, lograndose la
curacion en mas del 70% de todos los canceres. Estos resultados son debidos a
un mejor diagndéstico dada la incorporacion de nuevas técnicas de estudio por
imagenes y el uso de biologia molecular; a una mejor quimioterapia por la
incorporacion de nuevas drogas y con estrategias de uso diferentes, en especial la
intensidad de la terapia de acuerdo al riesgo; la incorporacion del trasplante de
células hematopoyéticas, lo que permite aumentar la intensidad del tratamiento; y
un trabajo mas cooperativo con cirugia y radioterapia, que son los pilares del

tratamiento en tumores sélidos. (Campbell, 2005).
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2.1.2 Mortalidad y Cancer

En el afio 1985, en Chile, el cancer infantil ocupaba el noveno lugar con
s6lo 2.34% de todos los fallecimientos de los menores de 15 afios. En 1995 ocupa
el quinto lugar y constituye el 4.43% de las muertes infantiles. (Ministerio de Salud
de Chile, 2001).

El cancer tiene actualmente en el pais una alta probabilidad de curacion,
aunque sigue siendo la segunda causa de muerte en niflos mayores de 5 afos,
después de los accidentes. (Rodriguez, Derios, & Campbell, Programa Nacional
del Cuidado Paliativo para nifios con cancer avanzado en Chile. Revision

Retrospectiva, 2012).

Los cambios generados por la transicion epidemiolégica dejan de
manifiesto una variacion de las principales causas de enfermedad y muerte en la
poblacidon. Reflejo de estos cambios, es la evolucién de la tasa de mortalidad
infantil, la cual experimentd una disminucion cercana al 93% entre 1960 y 2000.
La tendencia de la tasa de mortalidad por cancer en menores de 15 afios y su
proporcién de defunciones respecto a otras causas de muerte es un claro ejemplo
de cdmo este proceso no solamente afectdé a las enfermedades cronicas no-
transmisibles del adulto, sino también enfermedades propias de la infancia.
(Cerda, Romero, & Wietstruck, 2008).

La siguiente figura muestra, en forma gréfica la evolucion que ha tenido la
tasa de mortalidad infantil, como consecuencia de cancer, en el periodo

comprendido desde 1960 al afio 2000 en nifilos menores de 15 afios.
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Figura 1.
Tasa de mortalidad por cancer en menores de 15 afos (Chile, 1960-
2000).
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Fuente: “Cancer Infantil en Chile”, Minsal 2001

Continuando con la evaluacion de la tasa de mortalidad por cancer infantil,
se observa que, de acuerdo a los datos obtenidos por el PINDA (Programa Infantil
de Drogas Antineoplasicas), la tendencia es a disminuir este indicador, lo que se
demuestra graficamente en la siguiente figura.
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Figura 2

Tasa de Mortalidad Observada por Cancer Infantil, PINDA 1988 a
2008.
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Fuente: Presentacion PINDA, Algunos Resultados sobre el Cancer Infantil, Abril
2010, Dra. Myriam Campbell.

A pesar de la reduccion significativa de la mortalidad por cancer infantil, su
importancia relativa respecto a las demas causas de muerte presentd una
tendencia significativamente ascendente, durante todo el periodo estudiado, reflejo
del proceso de transicion epidemiologica. En la década de 1960, las neoplasias
daban cuenta de un escaso porcentaje de las defunciones infantiles debido a que
la mayoria eran causadas por patologias mas incidentes como diarreas,

enfermedades inmuno prevenibles y patologias respiratorias, potenciadas por
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altisimas tasas de desnutricion infantil, la que afectaba a un 60% de los nifios

menores de 5 afios. (Campbell, Algunos resultados sobre el Cancer Infantil, 2010).

Al producirse un mejor enfrentamiento de algunas enfermedades
infecciosas a consecuencia de la implementacion del Programa Ampliado de
Inmunizaciones (1974), el uso efectivo de antibiéticos de mayor espectro y las
mejorias en el saneamiento ambiental, en conjunto a una acelerada reduccion de
las tasas de desnutricion infantil, la importancia relativa del cancer como causa de
muerte comenzo a crecer. Esta tendencia se potencié a comienzos de los 90, al
concentrarse los esfuerzos nacionales en disminuir la mortalidad por infecciones
respiratorias mediante la creacion del Programa de Infecciones Respiratorias.
(Cerda, Romero, & Wietstruck, 2008).
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2.1.3 Definiciéon de la Enfermedad

El cuerpo esta formado de muchos tipos de células, estas crecen y se
dividen en una forma controlada para producir mas células segin sean necesarias
para mantener sano el cuerpo. Cuando las células envejecen o se dafian, mueren

y son reemplazadas por células nuevas. (Instituto Nacional del Cancer, 2013).

Cuando las células se dividen en forma innecesaria se forma una masa de
tejido adicional, este crecimiento o tumor puede ser benigno o maligno. Los
tumores malignos son cancer. Estas células cancerigenas invaden y dafian tejidos
y 6rganos vecinos. Es asi como el Instituto Nacional del Cancer define esta
patologia como una enfermedad en la que las células anormales se dividen sin
control y pueden invadir otros tejidos. Las células cancerosas pueden diseminarse

a otras partes del cuerpo por el sistema sanguineo y por el sistema linfatico.
Figura 3

Divisién de célula normal v/s célula cancerosa
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Fuente: Instituto Nacional del cancer.
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En este estudio, especificamente, se desarroll6 la tematica del cancer
infantil el que de acuerdo a una de sus definiciones es el que afecta a nifios y
jovenes. Es importante destacar que cuando el cancer afecta a un nifio o a un

joven lo hace en forma distinta a como afecta a los adultos. (Campbell, 2005)

Segun la definicion de la Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia
pediatrica, el cancer es una proliferacion (reproduccion) anormal e incontrolada de
células que puede ocurrir en cualquier érgano o tejido. Se origina cuando un grupo
de células escapa de los mecanismos normales de control en cuanto su
reproduccion y diferenciacion.  Todos los érganos del cuerpo, estan formados
por tejidos. Dichos tejidos se componen de conjuntos de células que alcanzan
funciones altamente especializadas para cumplir el objetivo que tienen
encomendado en cada 6rgano o tejido. Organos vy tejidos crecen y se desarrollan
para llegar a alcanzar el tamafo adulto, y algunos se renuevan constantemente.
Estos se consigue mediante el crecimiento y recambio de las células que lo
constituyen, y ambos procesos, crecimiento y renovacion estan equilibrados y
sometidos a una estrecha regulaciéon para responder a las necesidades del

cuerpo.

El cancer infantil debe ser diagnosticado con precision y tratado por equipos
de especialistas en oncologia pediatrica. Estos equipos se encuentran,
generalmente, en los grandes hospitales pediatricos, en centros de alta
complejidad o centros universitarios de referencia. Los nifios y adolescentes con
cancer tienen hoy en dia, mayores probabilidades de curarse y por tanto de llegar
a ser en el futuro adultos. Es por este motivo que, los cuidados deben enfocarse
para procurar que todo el proceso se supere con el menor inconveniente posible,
no solamente bioldgica u organicas, sino también psiquicas y sociales. (Campbell,
2005).
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Los avances de la medicina en Chile, respecto a oncologia pediatrica,
durante las ultimas tres décadas han permitido la implementacion de protocolos de
tratamiento, los cuales en la actualidad son de acuerdo, a las siguientes etapas:

(Campbell, Desarrollo de la Oncologia Pediatrica en Chile, 2005).

e Diagnostico
e Tratamiento

¢ Rehabilitacion y Cuidados Paliativos

Estas tres etapas se realizan en hospitales publicos como en centros
especializados, segun el grado de complejidad del centro asistencial vy
necesidades de la intervencion del nifio/a con cancer. De acuerdo a esto, se
establecen los centros de atencién y referencia a nivel nacional, los cuales se

describen en detalle mas adelante.

La designacion de centros especializados en la red publica de salud se
realiz6 con el objetivo de garantizar el derecho y acceso a la poblacion de
menores ingresos Y facilitar la realizacion del tratamiento médico a los nifios que

padecen de cancer. (Campbell, Algunos resultados sobre el Cancer Infantil, 2010).
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2.2 Derecho a la Salud

La Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud, expresa en su
preambulo que “El goce del grado maximo de salud que se puede lograr es uno de
los derechos fundamentales de todo ser humano sin distincion de raza, religion,
ideologia politica o condicidbn economica o social”. Menciona también que “Los
gobiernos tienen responsabilidad en la salud de sus pueblos, la cual s6lo puede
ser cumplida mediante la adopcién de medidas sanitarias y sociales adecuadas”.
Esta declaracion constituye, el objetivo y la meta ideal a que aspiran los
Ministerios de Salud de todos los paises miembros de la OMS. (Organizacion
Panamericana de la Salud, 2009).

Esta aspiracion tiene un objetivo social y se considera como un compromiso
moral que toman los gobiernos del mundo para elevar el estandar de vida de sus
poblaciones. Los gobiernos tienen una responsabilidad en la conservacion de la
salud de sus pueblos, considerando que esta condicidbn es fundamental para
lograr la paz y la seguridad y depende de la mas amplia cooperacion de personas
y de los estados. (Organizacién Panamericana de la Salud, 2009).

La Constituciéon de la Republica de Chile declara que la salud es un derecho
basico reconocido para todos los ciudadanos. En las propuestas de reforma de la
atencién de salud que se han gestado en el pais se la considera como un bien
social. La igualdad de oportunidades en la atencion de salud es la expresion mas
clara de como se manifiestan y reclaman los derechos de las personas. Por eso se
considera que la equidad en salud, asi como el acceso, calidad, oportunidad y
proteccion financiera, debe constituir un derecho esencial de todas las personas, y

un imperativo ético en las politicas de salud. (Lavados & Gajardo, 2008)

De esta manera, toda politica de salud sefiala como objetivo basico la

satisfaccion de las necesidades, en esta area de los individuos.
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Sin embargo, su cumplimiento encierra dificultades por las caracteristicas de los
factores que condicionan la salud en Chile, los cuales, se transforman, en
ocasiones, en limitantes para cumplir con el objetivo establecido en la

politica.Entre estos factores, tenemos los siguientes: (Szot, 2003)

Geogréficos: Chile es un pais que presenta una geografia montafiosa,
correspondiendo un 73% de su superficie continental a zonas desérticas, lo que,
en conjunto,con ser una franja de terreno largo y angosto, crea diferencias
climaticas y geograficas importantes, aleja y desconecta las regiones y provincias
entre si, limitando las comunicaciones, lo que da origen a zonas con

caracteristicas y forma de vida propias.

Vias y Medios de Transporte: En la actualidad aun existe una brecha
importante entre zonas rurales y urbanas, siendo las primeras las que cuentan con
una movilizacion mas escasa Yy, por ende, el grado de conexion con las
localidades que ofrecen prestaciones de salud mas especializadas, continta

siendo una debilidad.

Sociodemograficas: La poblacién chilena, paulatinamente, ha pasado de
una estructura etaria joven a una piramide invertida, donde existe un aumento en
la cantidad de adultos mayores lo que trae consigo una nueva necesidad en el
ambito de la salud y, por lo tanto, requiere de un nuevo abordaje.

Educacion: El nivel cultural sigue siendo un factor determinante del éxito de
muchos programas y acciones de salud. El indicador més usado es el porcentaje
de alfabetismo de la poblacion, el cual durante las Ultimas décadas ha
incrementado favorablemente, sin embargo, en aquellos sectores de la poblacion
donde el nivel de instruccion es menor, se observan mayores dificultades para dar
continuidad a los tratamientos. La reforma educacional, en marcha desde 1997 en
Chile, pretende mejorar estos indices.
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Medio Ambiente: Las condiciones de higiene ambiental en que vive la
poblacion influyen en forma importante en la produccion como mantencioén de

diversos dafos a la salud.

En la Constitucion de la Republica de Chile, Capitulo Ill, Titulo De los
Derechos y Deberes Constitucionales, Articulo 19, N° 19, se establece lo

siguiente:

e El derecho a la proteccion de la salud.

e El Estado protege el libre e igualitario acceso a las acciones de promocion,
proteccion y recuperacion de la salud y de rehabilitacién del individuo.
Le correspondera, asimismo, la coordinacién y control de las acciones

relacionadas con la salud.

e Es deber preferente del Estado garantizar la ejecucion de las acciones de
salud, sea que se presten a través de instituciones publicas o privadas, en
la forma y condiciones que determine la ley, la que podra establecer

cotizaciones obligatorias.

e Cada persona tendra el derecho a elegir el sistema de salud al que desee

acogerse, sea éste estatal o privado.

Lo anterior se materializa a través de la elaboracién y ejecucion de planes y
programas dirigidos a distintos grupos de la poblacién, por ejemplo: Programa
Infantil, Programa Adolescente, Pograma de la Mujer, Programa del Adulto y

Programa del adulto mayor. (Minsal, 2012)

El derecho a la salud se encuentra entregado, en su provision, tanto al
sistema estatal como al sector privado. El sistema publico de salud ha sido

reformado de manera sucesiva a partir de 1980, y actualmente se constituye por el

27



Fondo Nacional de Salud (FONASA) que opera como asegurador publico de este

derecho.

Al igual que en otros temas de proteccion social —como la educacion o la
prevision—, la salud también fue objeto de una importante ola privatizadora durante
los afios ‘80, a través de la creacidn de las Instituciones de Salud Previsional
(ISAPRE). (Universidad del Pacifico, 2003).

2.3 Politicas Publicas de Salud: Aspectos Generales:

La politica de salud de un pais es parte integrante del mismo y como tal,
esta indisolublemente ligada a la orientacion de la politica general del gobierno. La
formulacion de una politica trae consigo una serie de decisiones en cadena, que
dice relacion, principalmente, con los mecanismos de financiamiento de las
prestaciones, con la accesibilidad de las personas a los servicios y con las
relaciones entre las entidades que financian los servicios, las personas que
proveen y los grupos sociales que los utilizan. Cualquiera que sea la orientacion
general de la politica contingente, éstas son las premisas que indudablemente
tienen que ser tomadas en consideracion para que la ejecuciéon de la politica de
salud adoptada sea aceptable, tanto para los que otorgan las prestaciones como
para aquellos que las reciben, y que, en el analisis final, sea eficaz para “alcanzar
el goce del méas alto grado de salud posible de la poblacién protegida, dentro de

las limitaciones de los recursos disponibles”. (Reunién de Expertos CEPAL, 2005).

Para que una politica de salud sea factible debe estar basada en una
estimacion realista y objetiva de las necesidades de la poblacién y de los recursos
disponibles para atenderlas. Esta politica puede ser expresada en un plan de
salud con objetivos y metas a corto y a largo plazo, o puede estar simplemente

implicita en los programas de salud impulsados por el gobierno. (Torres, 2008),
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Las necesidades de salud son la expresion de una serie de circunstancias
biolégicas, patologicas, ambientales y culturales, que se pueden medir
estadisticamente.

Las “necesidades” no deben confundirse con las “aspiraciones” de la poblacion,
que estan influidas por creencias, habitos y tradiciones culturales. (Machinea,
2007).

El Estado y las politicas publicas heredadas del gobierno militar, se
caracterizaron por apuntar a un Estado minimo de caracter subsidiario y
asistencial; buscando que las personas que no contaran con los recursos
necesarios para acceder a servicios sociales como educacion, salud, alimentacion
y vivienda, entre otros, pudieran hacerlo a través de ciertas prestaciones estatales.
En los afios noventa, con los gobiernos democraticos, la situacion tuvo un caracter
distinto, ya que se tendi6 a aumentar el gasto social para responder a las
necesidades de la poblacibn mas pobre. A través de un criterio de focalizacion, se
buscaba que las politicas publicas propendieran a la equidad, promoviendo la
igualdad de oportunidades en la poblacién. Sin embargo, si bien existia un
involucramiento mayor del Estado, éste mantenia su caracter subsidiario. (Torres,
2008).
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2.4 Politicas Publicas y Familia.

Las politicas publicas, se entienden como el conjunto de esfuerzos que el
Estado realiza para proveer de bienes y servicios a las familias que no tienen
capacidad econdmica para acceder a ellos. En esta provision de bienes, el Estado
y las diversas instituciones y agencias sociales intervienen permanentemente
moldeando a la familia, controlando su funcionamiento, poniendo limites,

ofreciendo oportunidades y opciones. (Aylwin & Solar, 2001).

La familia desde la esfera publica se sostiene manteniendo al mismo tiempo
el reconocimiento y la valoracién ideoldgica de la familia como ambito privado, al
margen de la vida publica y politica. En consecuencia, el planteamiento de las
politicas estatales y comunitarias hacia la familia requiere un analisis critico de
esta construccion simbdlica y el reconocimiento de la tension entre el respeto a la
privacidad de la familia y las responsabilidades publicas del Estado. Sin embargo,
estas politicas han sido generalmente disefiadas e implementadas en funcion de
los individuos y no de las familias. El impacto familiar que ellas producen no es
considerado por los planificadores, y en los indicadores de cobertura, eficacia y
eficiencia con los que se evaltan, no se incluye habitualmente la consideracién de
sus efectos en las vidas de las familias que son beneficiarias de esta politica.
(Aylwin & Solar, 2001).

Desde la perspectiva de la familia concebida como un espacio productivo y
publico, a la familia concebida como un espacio afectivo y privado, es uno de los
rasgos distintivos de la modernidad. Es asi como comienza a emerger un tipo de
familia fundada en los sentimientos de afecto y destinada a guardar la privacidad
del individuo. La familia tiende a convertirse en un lugar de refugio cada vez mas
evasivo, el centro de la afectividad y de la proteccién de sus miembros. La casa
deja de ser un lugar publico al tiempo que el Estado, lo publico, comienza a asumir
tareas de la familia relacionadas con la economia, la salud, la educacion. (Reunion
de Expertos CEPAL, 2005)
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El ndcleo primario en Chile ha sufrido fuertes cambios durante los ultimos
quince afios, esto debido al cambio socio-cultural, afectado también por las
condiciones econdmicas, politicas y simbdlicas que han impactado seriamente en
la dindmica familiar, provocando modificaciones en su estructura y funcionamiento.
Responsables de ello han sido los cambios demogréficos, el aumento de la
urbanizacién, la reduccion del aparato publico con el consecuente debilitamiento
de las politicas sociales, la dificultad para enfrentar la superacion de la pobreza, la
incorporacion de la mujer al mercado laboral, la privatizacion de los sistemas de
seguridad social, los avances tecnoldgicos, los cambios generacionales, entre
otros. (Nufiez, 2006)

La familia es el espacio de intimidad donde se forman y reproducen los
modelos de identidad personal y comunitaria. Es el lugar basico del aprendizaje de
los valores sociales. Es el primer y mas importante agente de socializacion en una
comunidad. Sin embargo, la familia ha dejado de ser el lugar donde se da el
sentido de pertenencia, de tradicion, de amor, de comunicacion y donde florecen
las relaciones afectuosas entre las personas. Al mismo tiempo el Estado que
habia asumido crecientemente los roles de produccion y proteccion antes
ejercidos por la familia, es incapaz de responder a las crecientes demandas de
una sociedad cada vez mas numerosa y desasociada. (Reunion de Expertos
CEPAL, 2005)

De acuerdo a la definicion que entrega la Biblioteca del Congreso Nacional,
se entiende por familia a un grupo de personas unidas por vinculos de parentesco,
ya sea consanguineo, por matrimonio o adopcién que viven juntos por un periodo

indefinido de tiempo.
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La Constitucion Politica de la Republica de Chile, en el Capitulo I,
especificamente, en el articulo 1 define a la familia como el “nucleo fundamental
de la sociedad”, ademas sefiala: “El Estado esté al servicio de la persona humana
y su finalidad es promover el bien comun, para lo cual debe contribuir a crear las
condiciones sociales que permitan a todos y a cada uno de los integrantes de la
comunidad nacional su mayor realizacién espiritual y material posible, con pleno
respeto a los derechos y garantias que esta Constitucion establece. Es deber del
Estado resguardar la seguridad nacional, dar proteccion a la poblacion y a la
familia, propender al fortalecimiento de ésta, promover la integracion armoénica de
todos los sectores de la Nacion y asegurar el derecho de las personas a participar

con igualdad de oportunidades en la vida nacional’.

En la familia se satisfacen las necesidades de todos los integrantes del
ndcleo familiar, por ende, deben desempefiar una serie de funciones, segun lo que

figura en la Biblioteca del Congreso, estas son las siguientes:

Funcion Biologica: Consiste en satisfacer la necesidad sexual del hombre y

la mujer, ademas de la reproduccion.

Funcién Educativa: Consiste en socializar a los nifios (as) referente a

normas basicas de convivencias, valores, sentimientos y habitos.

Funcién Econémica: Busca satisfacer las necesidades basicas, por ejemplo,

alimentacion, salud, vestuario.

Funcion Solidaria: Busca satisfacer o ensefiar la importancia de la

solidaridad.

Funcion Protectora: Consiste en brindar seguridad y cuidados a los nifios,

los invalidos y los ancianos.
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2.5 Dinamica Familiar y Cancer.

La familia, en términos generales, debe cumplir con varias funciones con el
propésito de brindar proteccidn y bienestar a sus integrantes, de esta forma, social

y culturalmente tiene un rol predeterminado.

La dindmica familiar como todo proceso en desarrollo no es lineal y
ascendente. Este proceso se ve afectado en muchas ocasiones por situaciones,
gue introducen cambios en su estructura y funcionamiento, debido a la existencia
de hechos que actian como fuentes generadoras de estrés, los cuales tienen una
expresion particular en cada familia dependiendo de su historia, su propia
dindmica, de la significacion que asigna al evento o situacion, y de los recursos

con que cuenta para hacerle frente. (Gonzalez, 2000)

Todas las familias, sea cual sea su posicion, comparten la naturaleza de los
vinculos que las unen, el ciclo vital de desarrollo y los problemas mas tipicos que
las afectan. Pero la forma como esos procesos se viven y las caracteristicas que

asumen son cualitativamente diferentes. (Aylwin & Solar, 2001).

La familia en cada etapa del ciclo enfrenta un conjunto de tareas y también
se le presenta un grupo de problemas y conflictos que le son propios a la etapa,
dado los procesos normativos que vive. (Bernal & Otros, 2002).Por ende, la familia
se encuentra sometida a presentar cambios en su dinamica, los que pueden
constituirse en crisis familiares, las que son clasificadas en dos grandes grupos,

de acuerdo a los autores anteriormente mencionados.

Crisis Normativas o Transitorias: Son las relacionadas con los
acontecimientos normales y esperables en el desarrollo familiar y que se erigen

como puntos criticos de transicion a lo largo del ciclo vital.
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Crisis Paranormativas o No transitorias: Son las relacionadas con
acontecimientos de caracter accidental y no guardan relacion directa con las
etapas del ciclo vital. Estas se clasifican, segun la naturaleza del acontecimiento

que las provoca:

A) Desmembramiento: Separacion temporal o definitiva de algun integrante de la

familia.

B) Incremento: Incorporacion de uno o mas miembros de la familia.

C) Desmoralizacién: Crisis caracterizada por la afectacién de valores y principios

ético-morales de la familia.

D) Cambio econémico importante: Ya sea en sentido negativo como positivo.

E) Problemas de Salud: Aparicion de diagnosticos de salud que denotan

gravedad.

Las crisis no normativas son cambios o transformaciones que experimenta
la familia en cualquiera de sus etapas de desarrollo, que no estan relacionadas
con los periodos del ciclo vital, sino con hechos situacionales o accidentales; por
ejemplo, divorcio, separacion, abandono, muerte. Estas crisis suelen tener un
impacto mas desfavorable en la familia y un costo mayor para la salud. (Gonzélez,
2000)

Un evento vital no genera por si solo crisis familiar, sino que éste es un

proceso en el cual se implican otros elementos: (Gonzalez, 2000)

e La significacion que la familia asigna al evento vital familiar.
e Los recursos con que cuenta la familia para hacer frente a las exigencias de

ajuste del evento vital familiar.
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La forma en que la familia maneja las crisis puede fortalecerla o debilitarla.
En todas las familias, con independencia de su clasificacion estructural, se

presentan crisis.

En una familia pueden presentarse simultdneamente: crisis transitorias o
normativas y no transitorias o paranormativas. El afrontamiento a las crisis puede
considerarse de diferentes formas: adecuado cuando se acometen cambios
constructivos que contribuyen al ajuste de roles, flexibilizacion de las normas y
solicitud de apoyo; no adecuado cuando no se realizan cambios que provoguen
ajustes al grupo familiar, y no se hace una correcta reestructuracion de la situaciéon
problematica. El afrontamiento a las crisis por parte de la familia, incluyendo el
tiempo de duracién de las mismas, depende de los recursos internos y externos

con que cuente el nucleo familiar. (Bernal & Otros, 2002)
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CAPITULO llI
MARCO METODOLOGICO
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[ll. MARCO METODOLOGICO

3.1 Tipo de Estudio

La presente monografia cientifica subyace bajo la concepcion del
paradigma cualitativo, el estudio es de corte analitico-documental-descriptivo
(Ander- Egg 2004), desde esta perspectiva, la revision de la bibliografia y literatura
considera el contexto cultural y social donde se manifiesta la tematica planteada.

El enfoque esta centrado en dos aristas, la primera consiste en revisién de
documentos relacionados con el cancer pediatrico en Chile, sus alcances para la
familia y el Estado. En segundo lugar, se desarrolla una linea de trabajo que de
acuerdo a los planteamientos de Taylor Y Bogdan (1986:20) se basa en el
“analisis que producen los datos descriptivos: las propias palabras de las
personas, habladas o escritas, y la conducta observable” (Rodriguez, Gil, &
Garcia, 1996).
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3.2 Paradigma Epistemoldgico

El presente marco epistemoldgico muestra la corriente trabajada en esta
monografia; la Hemenedtica, que corresponde a la disciplina (arte y ciencia) de la
interpretacion de textos. El interpretar se entiende como un proceso de
comprension que cala en profundidad, que no se queda en una inteleccién
instantanea y fugaz. La nocion de texto abarca desde el texto escrito, que es la
idea tradicional, pasando por el dialogo hasta la accion significativa. La
Hermenéutica es una actividad filosdfica, y esta siempre en contacto estrecho con
la literatura, la historia, el derecho, la antropologia y la psicologia. Disciplinas con
las cuales se enriquece para poder crear un trabajo interdisciplinario de

interpretacion y explicacion/comprension. (Guervaés, 2003)

“La comprension correcta de un discurso o un escrito es el resultado de un
arte, y exige consiguientemente una ‘teoria del arte’ (Kunstlehre) o técnica, que
nosotros expresamos con el nombre de hermenéutica. Una tal teoria del arte se da
solamente en la medida en que las prescripciones forman un sistema
fundamentado en principios claros derivados de la naturaleza del pensamiento y
del lenguaje (Schleiermacher, 1961: 132)” (Guervds, 2003).

En términos simples, la Hermenéutica es el arte de la comprension y
entendimiento de un discurso, se basa en la intuicién y la adivinanza. Se basa en
dos niveles de comprension que son el comparativo y el intuitivo. La perfeccion de
toda interpretacion esta en comprender en totalidad la obra del autor. (Montes,
2012)

Considerando los planteamientos del filésofo latinoamericano
contemporaneo, Mauricio Beuchot, en su texto denominado “Puentes
Hermenéuticos Hacia las Humanidades y la Cultura” (2011), obra donde el autor
expone la hermenéutica analégica a través de sus aplicaciones en diversos
campos, sobre todo en las humanidades, queda de manifiesto que esta disciplina

ha llegado a ser el instrumento en la actual posmodernidad.
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3.3 Metodologia del Estudio

El método utilizado para el tratamiento de la informacion en el estudio, fue
analitico- descriptivo, pues se enfatizd6 en visualizar las implicancias que la
enfermedad genera en las familias de los nifios y nifias que han padecido y
padecen cancer, considerando a su vez, la respuesta del estado, a través del
aspecto legislativo, oferta de prestaciones de salud, avances de la medicina,

ademas del roly las acciones que han emergido desde la sociedad civil.

Por otra parte, el andlisis de la informacion recopilada a traveés de la
revision de relatos extraidos desde publicaciones nacionales que recogen
experiencias vivenciales de familias chilenas que se han enfrentado a la situaciéon
de tener un hijo/a menor de 15 afios con diagnéstico de cancer, permitié
complementar los resultados obtenidos desde la revisidn bibliografica inicial,
ampliando, de esta forma, el acceso a fuentes de informaciéon que respaldaron la

monografia.
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3.4 Objetivos del Estudio:

Objetivo General

e Describir las principales implicancias en el ambito familiar, tras la
confirmacion del diagnostico de cancer de un hijo/a menor de 15 afios;

considerando el contexto chileno desde el ambito de salud, social y estatal.

Objetivos Especificos

A) ldentificar los cambios que se presentan en la familia de los nifios/as con

diagndstico de cancer, desde la revision y andlisis de documentos.

B) Describir el rol del Estado chileno, en materia legislativa, respecto al cancer
pediatrico.

C) Conocer los avances de la Oncologia Pediatrica en Chile, en relacion al

diagnéstico, tratamiento y cobertura del sistema publico de salud.

D) Describir la respuesta de la sociedad civil en torno al cdncer pediatrico en
Chile.
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3.5 Identificacién de Fuentes.

La recopilacion de informacion se realizé a traves, de andlisis y revision de

literatura y documentos que exponen sobre el tema planteado.

La Identificacion de las fuentes se obtiene a través del analisis bibliografico,
datos e informaciones documentales, estudios y publicaciones en las revistas
cientificas Scielo e ISI, entre otras, que permiten responder a los objetivos

formulados en el presente estudio.

De esta forma, y de acuerdo a lo sefialado en el texto “Metodologia de la
Investigacion” de los autores (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2003), las

fuentes de informacion destacadas por Danhke (1989) son tres tipos basicos.

A) Fuentes Primarias (Directas): Constituyen el objetivo de la investigacion

bibliografica o revisidon de literatura y proporcionan datos de primera mano.

B) Fuentes Secundarias: Son compilaciones, resumenes Yy listados de
referencias publicadas en un area de conocimiento en particular, son
listados de fuentes primarias. Es decir, reprocesan informacién de primera

mano.

C) Fuentes Terciarias: Se trata de documentos que comprenden nombres y
titulos de revistas y otras publicaciones peridédicas, asi nombres de
boletines, conferencias de simposios, sitio web, empresas, corporaciones

industriales y de diversos servicios.

En el estudio se utilizaron los tres tipos de fuentes de recoleccion y revision
de datos y, con el propésito de organizar la informacién se elaboraron fichas

bibliograficas donde se recogieron antecedentes sobre la tematica desarrollada.

41



CAPITULO IV

RESULTADOS
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4.1. RESULTADOS

De acuerdo a lo registrado en el “Primer Informe de los Objetivos del
Desarrollo del Milenio”, dentro de los paises Latinoamericanos, Chile es el que
presenta los indices econdmicos mas estables de la regidon y, ademas es uno de
los que ha alcanzado mayores avances en los indicadores en términos generales,
por lo que es importante visibilizar las nuevas problematicas que el pais debe
enfrentar; pues los cambios sociales y culturales generados en la poblacién,
demandan otro tipo de respuesta que el Estado, debe saber proveer a la
ciudadania. (Gobierno de Chile, 2005)

La poblacion chilena ha experimentado una rapida y profunda
transformaciéon en las uUltimas décadas, en un proceso en gran parte ineludible y
gue exhibe rasgos en cierto modo predecibles, que resulta de tres transiciones en
constante interaccion: la transicion demogréfica, la epidemiolégica y la urbana.
Estos cambios han tenido efectos positivos en la capacidad del pais de enfrentar
las necesidades de su poblacién. De hecho, han permitido aumentar de manera
significativa la inversion social por cada nifio que nace en el pais y con ello han
mejorado las oportunidades para que Chile realice una inversiébn mas intensa en la

salud de la nifiez y en la formacion de su capital humano. (Machinea, 2007)

El ritmo de crecimiento de la poblacion, en Chile, se ha desacelerado, se
espera que esta llegue a un poco mas de 20 millones de habitantes hacia
mediados del presente siglo, pues la realidad demografica ubica a Chile como un
pais en una etapa de transicion epidemioldgica y demografica avanzada y en el
segundo pais de la regiébn con mayor esperanza de vida al nacer y menor nivel de

mortalidad infantil. (Solimano & Mazzei, 2007).
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De acuerdo, al estudio “La transicién Demografico- Epidemiologica en Chile,
1960 -2001” se establece que, la transicién epidemioldgica es un concepto que
se refiere a la modificacion en las causas de enfermedad y muerte en la poblacion
conforme se modifica su estructura demografica. La que evoluciona en fases y
estas coinciden con las fases de evolucion que se han descrito para transicion
demografica. Asi, en la fase temprana de la transiciébn epidemiologica cuando
predomina la poblacién joven, estos se enferman y fallecen principalmente de
enfermedades infecciosas y traumatismos, envenenamientos y violencia (...) en la
fase tardia de la transicion epidemioldgica, al vivir las personas un mayor nimero
de afos, se encuentran, durante un periodo de tiempo mas prolongado, bajo la
influencia de los factores de riesgo para enfermedades crénicas, determinando
gue sean estas entonces sus principales causas de morbilidad y mortalidad. (Szot,
2003)

Por su parte, la transicion urbana consiste en el proceso sostenido de
cambio de la distribucion de la poblacion, cuya manifestacion mas evidente es el
aumento gradual y persistente de la proporcion de poblacién que reside en
localidades urbanas y de las modificaciones sustanciales de las modalidades de
desplazamiento territorial. (Cepal, 2008).

Estos cambios han provocado una modificaciéon en la incidencia de las
enfermedades; en relacion al tema, se refirid6 el actual ministro de salud en
entrevista otorgada a la red de salud de la Universidad Catdlica y en dicha
oportunidad mencion6 que... "Si en 1990 las cuatro principales causas de muertes
eran, en orden decreciente, las enfermedades cardiovasculares, los tumores, las
enfermedades respiratorias y las causas externas, veinte afios después la
distribucion es muy diferente. Ello debido al aumento en las muertes por tumores
malignos y por enfermedades cronicas que afectan a todos los grupos etarios”
(Manalich, 2011).
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Es asi como el cancer infantil, entendiéndose como aquel que afecta a los
nifos/as menores de 15 afos, segun programa establecido por MINSAL
(Ministerio de Salud), es una de las patologias que durante las ultimas tres

décadas ha crecido rapidamente. (Cerda R. , 2007).

En consideracion del aumento de la enfermedad en nifios, tomo relevancia
el estudiar el tema, sobre todo, teniendo en cuenta que Chile presenta cambios
de manera muy acelerada, por lo que es relevante detenerse en el andlisis de los
procesos que han llevado al creciente aumento de la enfermedad y el como se
han tomado medidas para que la poblacién tenga alternativas de respuesta. Es asi
como cada objetivo especifico planteado busca entregar una vision sobre lo
establecido, para luego dar respuesta en sentido amplio, al objetivo general de la

monografia.

La revisiébn de los antecedentes se inicia con los objetivos especificos y

concluye con una panoramica del objetivo general y conductor del estudio.
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A) ldentificar los cambios que se presentan en la familia de los nifios y
nifias con diagnostico de cancer, desde la revision y analisis de

documentos.
La revision bibliogréfica en torno a este objetivo refleja que:

Siendo la familia la principal fuente de afecto y proteccion, de ella

depende en gran medida el afrontamiento ante la enfermedad. (Putnam, 2001).

El diagnéstico de cancer de alguno de los integrantes del nucleo familiar
conlleva un impacto emocional tanto para la persona que lo padece como para
todos los miembros de la familia, generando una alteracion en la dinamica familiar,

y por ende, implicaciones en cada uno de sus miembros. (Rojas & Pérez, 2011).

El anuncio del diagndéstico es sentido por la familia como una situacion
limite de desesperanza absoluta y paralisis en una primera etapa, que se llama de
shock. Posteriormente aparecen mecanismos de defensa: negacion, ira,
negociacion, y luego, al darse la informacion real y al establecer una buena
relacion con el médico y equipo tratante, la familia va asumiendo el diagnostico y
el prondstico. Se llega asi a una adaptacion en que toda la energia familiar se
vuelca en el empeiio del tratamiento del nifio junto con darle el mayor carifio y
proteccién. La mayoria de las veces se cae en la sobreproteccién y en el
descuido, no intencional, de los hermanos. Por todas estas consideraciones es
importante que la familia reciba un apoyo psicologico que le permita reforzar los
elementos de resiliencia y disminuir la angustia, la depresion y otros elementos
perturbadores de la salud mental familiar, que si estan presentes van a repercutir
negativamente en el nifio y por consecuencia en la recuperacion de su
enfermedad. (Vargas, 2000).
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Cada miembro debe adaptarse a la nueva situacion, la cual se lograra mas
tempranamente si establecen canales de comunicacién efectivos con el equipo
tratante y del apoyo que cada miembro perciba en su entorno, también influyen las
formas de afrontamiento pensamientos positivos, busqueda de apoyo social,
religiosidad, etc., mientras que el afrontamiento de tipo evitativo, corresponde a
conductas que no enfrentan el problema, como la culpacion de otros, represion

emocional, etc. (Soler, 1996).

Alteracion de la dinamica familiar asociado al diagnéstico de cancer, esto
puede manifestarse por llanto, angustia, labilidad emocional, inquietud y/o
agresividad tanto del niflo, la madre u otro integrante de la familia. (Palma &
Sepulveda, 2005).

De acuerdo a las reflexiones realizadas por (Grau, 2002) en su articulo
“Impacto Psicosocial del Cancer Infantil en la Familia” se establece que el impacto

en los padres corresponde a los que se detallan a continuacion:

Psicoldgicos: La primera reaccidon de los padres ante el diagndstico de la
enfermedad, es de un choque emocional y aturdimiento, donde son incapaces de
escuchar y recordar informacibn médica o no pueden pensar en las
responsabilidades del hogar y en los hijos sanos. Algunas veces los padres dudan
de la exactitud de lo que se les esta diciendo y es posible que decidan buscar una
segunda opinibn. La mayoria de los padres sienten también una gran
incertidumbre por no saber si su hijo sobrevivira. Esta incertidumbre se puede
mantener durante los afos, ya que, una vez que la enfermedad ha remitido los
padres temen su reaparicion y en caso de que ocurriese una recidiva de la
enfermedad toda la familia vuelve a sufrir enormemente y sienten una mezcla de
desesperanza y de culpa por haber hecho pasar a su hijo por el tratamiento inicial
sin haber conseguido los resultados deseados. Esta situacion despierta angustia
en los padres y se agudiza mas este sentimiento si el nifio pide que cese el

tratamiento.
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Sociales: Frente a la hospitalizacion y las visitas al Hospital, surge para los
padres la necesidad de organizar los viajes, en caso de que el centro asistencial
se encuentre a gran distancia de su casa, y de contactar a personas que cuiden a
sus otros hijos, asi como también obtener permisos para ausentarse del trabajo.
De igual forma, se produce un aislamiento social y se interrumpen la mayoria de

las actividades recreativas de la familia.

Problemas psicologicos y conyugales: EI hecho de que el nifio tenga cancer
une a menudo a los padres haciendo que se apoyen mas y aumenta el aprecio
mutuo, sin embargo, algunas parejas presentan conflictos que pueden deberse a
varias causas, como cuando uno de los conyuges considera que esta llevando una
carga mayor con respecto al cuidado del nifio enfermo o de visitarlo al Hospital,
también puede ocurrir que tanto el padre como la madre reaccionen de forma

diferente ante la enfermedad.

En aquellas familias donde existen mas hijos, los hermanos presentan
ansiedad y sentimientos como culpabilidad, miedo a enfermar, celos, depresion,
etc. Pueden sentir temor por lo que esta sucediendo o presentar sentimientos de
ira, de enojo, porque esto les haya sucedido y porque sus vidas se hayan alterado
tanto y nada volvera a ser igual. Otro sentimiento frecuente en los hermanos es la
tristeza por tener que separarse de ambos padres o de alguno de ellos y quedarse
al cuidado de parientes o amigos y también cuando empiezan a darse cuenta de
que su hermano esta realmente muy enfermo(a) y necesitara un tratamiento dificil.
(Valerio, 2005).

De esta forma, los distintos integrantes de la familia, ya sean hermanos,
abuelos, tios u otros familiares cercanos a menudo tienen reacciones similares a
las de los padres y pueden tener dificultad para manejar algunos de los mismos

sentimientos.
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En este aspecto es importante que la familia se asesore por los
profesionales del equipo de salud, quienes pueden ofrecer su ayuda para buscar
una alternativa que les permita tratar estos asuntos delicados, con el objetivo de
ayudarles a hablar y manejar sus sentimientos, los que se presentan de manera
espontanea en todos los integrantes de la familia. Por lo general se pueden
manejar, pero elegir una adecuada manera es lo que se vuelve complejo. Las
reacciones ante una crisis mayor en la vida, como lo es el diagnéstico de cancer
en un nifio o adolescente, son perturbadoras y dolorosas, pero naturales y

esperadas. (Putnam, 2001).

Maria Soler, sefiala que los nifios pequefios extrafiaran al padre o madre,
que los atendia diariamente, cuando éste(a) no pueda regresar a su casa durante
dias o semanas después del diagndstico y por su parte los adolescentes que son
capaces de comprender el riesgo que corre la vida de su hermano pueden
deprimirse al descubrir que la vida y la salud son fragiles.

El cancer en un hijo produce una gran tension emocional en los padres y, a
veces, tienden a descuidar las necesidades emocionales del nifio sano que
responde con una variedad de emociones semejantes al de los padres. Los
hermanos deben enfrentar el separarse repentinamente de sus progenitores. Se
producen cambios en la vida normal y en las rutinas cotidianas de la familia.
(Grau, 2002).

Los padres son los méas afectados por el padecimiento de sus hijos, de ellos
depende brindar amor y el apoyo necesario, ademas dentro de sus
responsabilidades esta la de conocer las necesidades de sus hijos y asi poder
responder las demandas de toda indole, y promover la expresidon de sus

emociones. (Rojas & Pérez, 2011).
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Segun (Salcedo & Chaskel, 2004), la mayoria de los padres de los nifios/as
con cancer, tienen dos objetivos: Uno primario que consiste en la cura de la
enfermedad y el segundo es aquel que esta relacionado con disminuir el

sufrimiento.

Los padres también estaran mejor preparados para manejar sus
sentimientos si atienden adecuadamente sus necesidades personales en lo que se
refiere a alimentacién, horas de suefio, problemas de salud, ejercicio y recesos en
el cuidado de su hijo. También podrian necesitar ver al médico de la familia para
atender cualquier preocupacion relacionada con su salud personal. (Rodriguez,
Cadiz, Farias, & Palma, 2005).

De acuerdo a lo expresado por (Acufia, 2012) en su libro publicado en
diciembre del afo recién pasado “Por todos los nifios con cancer. De emociones y
politica”, respecto a la reaccion de los padres frente al diagndstico de cancer de
sus hijos, sefiala: ...”Todos sentimos conmocion, incredulidad, miedo, culpabilidad,
tristeza, ansiedad y enojo; pero en estas circunstancias, practicamente cualquier
sentimiento que surja puede considerarse normal entre los padres y los

familiares”.

En el niflo que padece la enfermedad lo mas importante son los sintomas
ansiosos y de temor al dolor y a la separacion de los padres. En el adolescente se
producen situaciones de rebeldia y rechazo a la enfermedad y tratamiento, asi
como frustracion por las limitaciones de su libertad pudiendo llegar a depresion,
baja autoestima y en ocasiones, pueden sentirse amenazados por la posibilidad

de muerte proxima. (Vargas, 2000).

Desde un principio, el paciente es consciente de la gravedad de su
situacion, solo que la comprension completa de la misma estara en dependencia
del nivel de desarrollo alcanzado y en correspondencia con esto, variaran las
emociones que experimenten. Entre las principales reacciones emocionales que

experimentan los niflos que padecen de esta enfermedad, se encuentran las
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siguientes: ansiedad, miedo, enojo, sentimientos de culpa, tristeza, incertidumbre.
(Rojas & Pérez, 2011).

B) Describir el rol del Estado chileno, en materia legislativa, respecto al

cancer pediatrico.

En Chile, las politicas de salud y los sistemas de servicios de salud son los
encargados de responder a las necesidades en esta area, mitigar los riesgos y
proteger a las poblaciones contra dafos, enfermedades y discapacidades, y al
mismo tiempo velar por la disminucion de las disparidades y la exclusion.
(Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, 2012).

Segun el Informe Sobre Derechos Humanos en Chile del afio 2003, se
indican a continuacion los valores, principios y propésitos que la mayoria de los
paises de Latinoamérica expresa para sus sistemas de salud en sus

constituciones o leyes:

» Valores: Derecho a la salud, universalidad, solidaridad, equidad, dignidad,

desarrollo sostenible, gobernabilidad democratica.

* Principios: Eficiencia, eficacia, calidad, participacién/control social, integralidad

de la atencion, interculturalidad, descentralizacion, transparencia.

* Propdsitos: Proteger la salud de las personas y mejorar la calidad de vida,
reducir las desigualdades e inequidades, orientar los servicios a las necesidades
de la poblacién, brindar proteccion financiera frente a los riesgos y consecuencias
de enfermar, y satisfacer las expectativas de la poblacién respetando su dignidad
y autonomia y garantizando su derecho a la confidencialidad. (Universidad del
Pacifico, 2003)
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Siguiendo estos conceptos, es que en Chile se han creado programas y
politicas que apuntan al tratamiento de las patologias oncoldgicas infantiles. De

esta manera, se mencionan los que, en la actualidad, estan vigentes.

Plan Auge

De acuerdo a lo estipulado en la Ley 19.966 del afio 2004 se establece un
Régimen de Garantias en Salud que asegura que “toda persona residente en el
territorio nacional, independiente de su edad, sexo, educacion, etnia, preferencias
sexuales o ingreso, contar4 con un mecanismo de proteccién social que le dé
acceso universal a una atencion de salud adecuada y oportuna para enfrentar las

situaciones de enfermedad”. (Fajuri, 2011).

En el marco de esta ley se incorporan todas las patologias oncolégicas
infantiles y también la atencion del Programa Alivio del Dolor y Cuidados
Paliativos, los que se detallan a continuacion:

A) Cancer Infantil, Linfoma y Tumores Sdlidos:

Desde el afio 2003, cuando se inicia el programa piloto del Plan Auge, se
incorpora el protocolo que establece la pesquisa, tratamiento y seguimiento del

cancer pediatrico.

Segun los antecedentes extraidos del documento de trabajo elaborado por
el Ministerio de salud en el afio 2003, se obtiene que el objetivo de este protocolo
es:

“Mejorar la sobrevida y la calidad de vida de los pacientes pediatricos con
tumores soélidos o linfomas mediante un proceso de diagnéstico, tratamiento y
seguimiento, definido en protocolos PINDA (Programa Infantil Nacional de Drogas

Antineoplasicas), consensuados con los especialistas”
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Cobertura de Tumores sdlidos y Linfoma segun, Garantias Explicitas: (GES)

Confirmacion diagnostica:

La persona menor de 15 afios con sospecha clinica de tumor sélido o
linfoma serd evaluada por especialista y si se fundamenta la sospecha sera
derivada a un centro de cancer infantii (PINDA) para hospitalizacion vy

confirmacion diagnéstica.

Tratamiento:

Los casos confirmados (en general por informe histolégico de biopsia)
recibiran el tratamiento que corresponde segun etapificacion, incluyendo la recaida

y trasplante de médula 6sea en casos indicados, y seguimiento durante 5 afos.

B) Programa Nacional de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos:

Si bien los Cuidados Paliativos (CP) se vienen ejerciendo activamente
desde antes de la Edad Media, es hasta las ultimas décadas del siglo XX, cuando
surge en Inglaterra la Medicina Paliativa, como respuesta a la inminente necesidad
de atencion que demandan los enfermos terminales. Progresivamente se sumo el
resto de Europa y Norteamérica. Hacia el final de la década de los 80's la
comunidad médica de los paises desarrollados reconocié que la Medicina Paliativa
se habia convertido mas que en un lujo, en una nueva especialidad, que venia a
cubrir los enormes vacios que en la atenciébn médica existen. A partir de esta fecha

se establece el diagnostico de terminalidad. (Ministerio de Salud, 2009)

En Chile, emerge como programa en 1994 de la mano del Programa
Nacional de Cancer del Ministerio de Salud. Su principal objetivo, es “Mejorar la

calidad de vida de los enfermos con cancer avanzado de ambos sexos y toda
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edad; a través de la oportuna derivacion, ingreso, evaluacion y tratamiento

adecuado y oportuno de la unidad paciente - familia”.

La atencion de los pacientes con cancer avanzado (terminal) se efectda a
través de lo establecido en la Norma General Técnica N° 31 y 32, de dicho

programa. (Ministerio de Salud, 2005).

En el marco de dicha definicion, es necesario, incorporar lo que se entiende
por concepto de cancer avanzado o terminal, el que corresponde a la enfermedad
oncoldgica avanzada y en progresion, sin evidencia clinica de respuesta hacia la
remision completa -curacion o mejoria-, asociada a numerosos sintomas.
(Rodriguez, Derios, & Campbell, Programa Nacional del Cuidado Paliativo para

nifios con cancer avanzado en Chile. Revision Retrospectiva, 2012)

Los Cuidados Paliativos representan una Medicina centrada en el paciente
y en la familia como un todo. Son la estrategia de intervencion para las situaciones
dificiles de la terminalidad y una excelente alternativa ante el costoso y nada ético
‘encarnizamiento terapéutico” y “el abandono”, actitudes que existen en el

ambiente médico y que es necesario prevenir. (Ministerio de Salud, 2009)

Esta especialidad, consiste en la asistencia al paciente y a su entorno por
un equipo multiprofesional, cuyo objetivo esencial es controlar los sintomas, entre
ellos el dolor por cancer, para mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.
(Ministerio de Salud, 2005).

La O.M.S. (Organizaciéon Mundial de la Salud), en su reporte técnico serie
804, Ginebra 1990, define a la Medicina Paliativa como "el area de la Medicina
dedicada a la asistencia activa y total de los pacientes y sus familias, por un
equipo interdisciplinario (integrado por médicos, psicélogos, fisioterapeutas,

enfermeras y voluntarios), cuando la enfermedad del paciente no responde al
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tratamiento curativo, con el objetivo de obtener una mejor calidad de vida, con
procedimientos que lleven al alivio del dolor y otros sintomas de su enfermedad, al

respeto de las necesidades y derechos del enfermo y a dignificar su vida”.

En abril del 2003, el Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, fue
Incorporado al Sistema de Acceso Universal de Garantias Explicitas, que ha
permitido garantizar plazos maximos para el acceso a confirmacion diagndstica y
tratamiento. (Ministerio de Salud de Chile, 2001).

Respecto del céncer infantil, existen los Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP), los que corresponden al cuidado integral, de pacientes de 0 a 15 afios que
tienen una enfermedad progresiva y en etapa avanzada, que no responde a
tratamiento curativo. El énfasis de la atencion debe ser entonces el alivio del
sufrimiento, control del dolor y manejo de sintomas asociados, ademas de
promover una mejor calidad de vida para el paciente y su familia. Este cuidado
debe ser “un continuo” en la atencion del paciente, lo que permitira una mejor
relacion entre el equipo de salud, el paciente y su grupo familiar. (Rodriguez,
Cadiz, Farias, & Palma, 2005).

Considerando que el objetivo principal del CPP es el bienestar del paciente,
en los siguientes puntos se especifican las bases de la terapéutica en los
pacientes en etapa avanzada de su enfermedad, de acuerdo a lo que figura en la
revision realizada por (Rodriguez, Derios, & Campbell, Programa Nacional del
Cuidado Paliativo para nifilos con cancer avanzado en Chile. Revision

Retrospectiva, 2012).

1. Atencidon integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales. Debe ser por lo tanto una atencion individualizada y

continda.
2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar.
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3. La motivacion por la autonomia y la dignidad del enfermo tienen que regir en las
decisiones terapéuticas. Los objetivos terapéuticos deben entonces elaborarse, en

conjunto con el grupo familiar y cuando sea posible, con el enfermo.

4. Conviccion terapéutica activa, que nos lleve a superar el “no hay nada mas que

hacer”.

5. Creacion de un ambiente de intimidad, respeto, bienestar, soporte y

comunicacion.

6. Se debe priorizar la atencion en domicilio. Evitando siempre que sea posible la

hospitalizacion.

7. Incorporar el concepto de dolor en su totalidad, incluido el sufrimiento.

Los cuidados paliativos entonces, son el conjunto continuado y activo de
atenciones coordinadas, armoénicas y complementarias acordadas entre el
paciente, equipo multiprofesional y la familia para asegurar la méaxima calidad de
vida posible para el paciente y desde su perspectiva a la familia de la que es
miembro. Sus logros van mas alla del bienestar fisico, se busca que el paciente
pueda “rearmar su presente” haciendo adecuado uso del tiempo, controlar el dolor
y otros sintomas, que le facilite disfrutar de las oportunidades presentes,
solucionar tal vez problemas pasados, establecer metas a corto plazo y disefar

planes hacia el futuro de su familia. (Ministerio de Salud, 2009).

En forma previa, en el presente estudio, se han mencionado los planes y
programas vigentes que hacen referencia al &mbito clinico y de salud, visualizando
al nino/a enfermo/a como paciente. Ahora, desde la perspectiva de los nifilos como
sujetos de derechos y como ser social, es importante mencionar que la
incorporacion de la familia es fundamental, de esta forma al analizar la legislacion
vigente que protege a la familia frente a determinadas situaciones relacionadas

con la enfermedad de los hijos/as, se desprende lo siguiente:
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"Cuando la salud de un nifio menor de un afio requiera de atencion en el
hogar con motivo de enfermedad grave, circunstancia que debera ser acreditada
mediante certificado médico otorgado o ratificado por los servicios que tengan a su
cargo, la atencion médica de los menores, la madre trabajadora tendra derecho al
permiso y subsidio que establece el articulo N° 199 por el periodo que el
respectivo servicio determine. En el caso que ambos padres sean trabajadores,
cualquiera de ellos y a eleccion de la madre, podrd gozar del permiso y subsidio
referidos. Con todo, gozaréa de ellos el padre, cuando la madre hubiere fallecido o

él tuviere la tuicidon del menor por sentencia judicial”. (Direccion del Trabajo, 2013)

En el Chile moderno es cada vez mas frecuente que ambos padres deban
trabajar para lograr el sustento de su familia, y en muchos casos es a las madres
a las que les toca llevar el rol de madre y padre y mantener solas a sus hijos. No
hay ninguna ley que los proteja cuando uno de sus hijos mayores de 1 afio
enferma gravemente, aparte de un articulo del codigo del trabajo que otorga 10
dias de permiso al afio a los padres para acompafiar a un nifio que padece de
una enfermedad grave. Hasta ahora, este vacio legal se compensaba con
licencias psiquiatricas por depresion, que permitian a la madre (o al padre)
ausentarse temporalmente de su trabajo para cuidar a su hijo enfermo.
(Wietstruck, 2010).

Los planteamientos de la Dra. Maria Wietstruck, se reflejan en el
articulo199 bis del Cddigo del Trabajo que sefiala que: “ Cuando la salud de un
menor de 18 afos requiera la atencion personal de sus padres con motivo de un
accidente grave o de una enfermedad terminal en su fase final o enfermedad
grave, aguda y con probable riesgo de muerte, la madre trabajadora tendra
derecho a un permiso para ausentarse de su trabajo por el nimero de horas
equivalente a 10 jornadas ordinarias de trabajo al afo, distribuidas a eleccion de
ella en jornadas completas, parciales o combinacion de ambas, las que se
consideraran como trabajadas para todos los efectos legales. Dichas
circunstancias del accidente o enfermedad deberan ser acreditadas mediante

certificado otorgado por el médico que tenga a su cargo la atenciéon del menor”.
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En consideracion de estos antecedentes, se suma a este articulo la
presentacion en la camara de senadores con fecha 07 de mayo de 2008 de un
proyecto de Ley, segin N° de boletin 5857-143, cuya idea de base es ampliar el
plazo de derecho a ausentarse del trabajo, para la madre, cuando la enfermedad
sufrida por el hijo sea cancer. Esta propuesta presentada por el senador Carlos
Bianchi en sesion 332, realizada el dia martes 10 de Julio de 2012 en la camara
del Senado, expone “En Chile hay 40 mil personas adultas, aproximadamente,
que por desgracia padecen de cancer, y entre 400 y 700 niflos que manifiestan
cada afo la enfermedad. ¢Que se pide con este proyecto de ley? Que aquellas
madres y/o padres que trabajan y que no tienen la posibilidad de obtener permiso
para cuidar a esas criaturas en la primera fase del cancer puedan contar con
licencia. (Senado, 2012).

Existe un segundo proyecto ingresado el 03 de marzo de 2012 en la camara
de diputados, el que fue planteado por: Karla Rubilar (RN), Gaspar Rivas (RN),
Pedro Velasquez (Ind), Felipe Harboe (PPD), Frank Sauerbaum (RN), Lautaro
Carmona (PC), Enrique Accorsi (PPD), Marcelo Diaz (PS) y Jorge Burgos (DC).
Siendo ingresado el 03 de marzo de 2012, y fue aprobada por 53 votos a favor, 3
en contra y 5 abstenciones. (Camara de Diputados , 2013)

Los autores plantean que el proyecto de ley deberia considerar los

siguientes aspectos:

- Ampliacién del limite de edad del paciente menor de un afio, hasta los 18 afios,

entregando dichos derechos también al padre y/o tutores legales del hijo (a).

- Eximir de la devolucién del tiempo de trabajo faltado, a los padres, madres y/o

tutores legales cuyos hijos padecen una enfermedad grave y de alto riesgo vital.

- Dejar sin el limite de edad a los hijos enfermos con sindrome de down, autismo,
pardlisis cerebral y patologias mentales graves en que el médico tratante

determine la invalidez del paciente.
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- Indicar que el subsidio y permiso por enfermedad del hijo incluira al padre y
madre trabajador cuyos hijos padecen una enfermedad grave y de alto riesgo vital
y se extendera por todo el periodo correspondiente entre que el médico tratante
certifique que el paciente no tiene ninguna posibilidad de curacion (desahucio) y
hasta 30 dias corridos de producido el fallecimiento, obteniendo el subsidio

equivalente a la remuneracién, con tope de 66 UF brutas.

- Extender el fuero laboral al padre y madre trabajador cuyos hijos padecen
una enfermedad grave y de alto riesgo vital, estableciendo que este comenzara
desde que el médico tratante certifique la enfermedad al paciente y se extendera,

como maximo, hasta un afio producida la muerte, recuperacion parcial o absoluta.

Con fecha 09 de Julio de 2013, en la camara del Senado se aprueba
ampliar permiso laboral para padres de nifios con cancer. La Sala del Senado
despachd la iniciativa que debe ser visada por la Camara de Diputados. (Radio
Cooperativa, 2013).

Durante la tramitacion, la Comisién de Trabajo y Prevision Social fue la
encargada de analizar el proyecto y efectu6 una enmienda consistente en
modificar el texto, que se aprobd por unanimidad, por lo que en el Cdodigo del

Trabajo se incorporara al articulo 199 bis, lo siguiente:

"En el caso de trabajadores cuyo hijo padezca de cancer —en cualquiera de
sus formas- el permiso sefialado en este articulo se extendera al tiempo que
demore el respectivo tratamiento del menor, con un limite maximo equivalente a

las jornadas laborales de seis meses". (Senado, 2013).

De la mocién parlamentaria se desprende que alrededor de 500 nifios se
enferman de cancer cada afio en Chile y con los tratamientos actuales cerca del

70 por ciento de ellos se pueden curar.

Los tratamientos incluyen cirugias, radioterapia y quimioterapia, los que
generalmente duran entre seis meses y dos afos.
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"El impacto emocional que significa para una familia que el cancer lo
padezca un nifio, es inmenso. Esta cientificamente comprobado que el cancer de
un hijo es la situacidbn mas critica por la que puede atravesar una familia, incluso
superando la separacion o muerte de uno de los padres. Para lograr la
recuperacion de estos nifios, el apoyo psicologico es fundamental, ya que ningun

nifio se curard si no tiene ganas de vivir".

C) Conocer los avances de la Oncologia Pediatrica en Chile, en relacion

al diagndstico, tratamiento y cobertura del sistema publico de salud.

Los tumores malignos son un problema de salud publica en el mundo, Chile
no ha estado ajeno a esta situacion. Los cambios demograficos evidenciados en la
estructura etaria de la poblacién chilena, a través de una piramide de poblacion
gue denota un histograma ajustado por edad cuya base disminuye lenta y gradual,
con aumento de los grupos de edades intermedios y un estiramiento en los tramos
superiores indica un marcado aumento de la esperanza de vida al nacer. Este
cambio demografico sumado a la eficacia de las estrategias en las enfermedades
infectocontagiosas y materno infantil, han dado paso a las enfermedades crénicas

no transmisibles. (Ministerio de Salud, 2009).

Los tumores infantiles constituyen la segunda causa de muerte en la
infancia, su incidencia en los paises occidentales oscila entre 110 y 150 por millén
de nifios al afio. Se estima una incidencia creciente de 12 casos nuevos en el
1999-2002 a 15,5 casos nuevos de cancer por 100.000 menores de 15 afios 2010-
2012. Se espera cerca de 591 casos nuevos por afio en Chile. (Ministerio de
Salud, 2009).

La realidad chilena ha ido cambiando, pues, hace 30 afos, los nifios y

adolescentes con cancer sobrevivian escasas semanas desde su diagnostico. En
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la actualidad mas del 70% de los nifios se curan de la enfermedad. (Pontificia
Universidad Catdlica, 2013).

En Chile, al término de la década de 1960, comienzan a desarrollarse las
unidades de hemato-oncologia en los hospitales publicos a lo largo del pais, las
cuales se insertaron en las unidades de pediatria.

En 1978 se crea el primer grupo cooperativo chileno para el estudio y
tratamiento del cancer infantil (GOPECH) con la participacién de 4 hospitales de
Santiago: Exequiel Gonzalez Cortés, Sétero del Rio, San Juan de Dios, Roberto
del Rio y Enriqgue Deformes de Vifia del Mar, brindando atencion a 878 pacientes
desde el inicio hasta el afio 1986. (Campbell, Desarrollo de la Oncologia Pediatrica
en Chile, 2005).

Un hito importante en esta area es la implementacion en el afio 1987, del
PINDA (Programa Infantii Nacional de Drogas Antineoplasicas), estrategia
desarrollada por el Ministerio de Salud, a través, de la Comisién Nacional del
Cancer. Recibié este nombre porque consistia en proporcionar financiamiento (un
millon de délares en 1988) desde el nivel central para el tratamiento de aquellas
patologias cancerigenas en que la quimioterapia habia demostrado ser util. De
esta forma, en su inicio, este programa comienza trabajando con 13 protocolos.
(Cerda, Romero, & Wietstruck, 2008).

En 1996, el PINDA se transformé en el Programa Nacional de Céancer
Infantil, alcanzando un 100% de cobertura de los pacientes oncologicos del
sistema publico de salud, creandose en 1999 la primera unidad de transplante del
sistema publico de salud, ademas se detecta que los nifios (as) con diagnostico de
cancer presentan un retraso en el proceso educativo, por lo que el afio 1999
surgen escuelas en todos los centros PINDA del pais con el objetivo de dar
continuidad al proceso escolar formal segun su edad. (Cerda, Romero, &

Wietstruck, 2008).
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El decreto supremo N° 5 del Ministerio de Salud, dicta en el articulo 1°:

“Créase el Registro Poblacional de Céncer, el que contard con la informacién
relativa a esta enfermedad. La autoridad sanitaria debera implementar Registro
Poblacionales de Cancer para areas geograficas provinciales o regionales. La
apertura de dicho Registro, asi como su funcionamiento técnico sera autorizado
por el Ministerio de Salud, al que correspondera dictar las normas necesarias para
su correcto funcionamiento y utilizacion de los datos que en él se consigna.” Este

articulo se basa en los siguientes argumentos:

e El cancer es la segunda causa de muerte en el pais.

e La necesidad de contar con un registro estadistico de la incidencia y
prevalencia de esta enfermedad.

e La Organizacion Mundial de la Salud a través de la Agencia Internacional
de Investigacién del Cancer (IARC) ha promovido la creacién de los
registros.

En el afio 2006, siendo parte del Registro Poblacional de Cancer se cre6
el Registro Nacional de Cancer Infantil (RENCI); cuyo propdésito era el registro y
seguimiento de los casos de cancer en la poblacion menor de 15 afios en Chile,
ademas su objetivo principal es proporcionar informacién relevante para la
implementacion o toma de decisiones referente a la salud publica y el cancer
pediatrico. (Minsal, 2012).

Gradualmente, el PINDA, se fue perfeccionado y ampliando;
progresivamente se fueron incorporando todas las patologias oncoldgicas,
incluyendo las recaidas de leucemia y tumores y desde fines de 1999 el trasplante
de células hematopoyéticas. (Campbell, Algunos resultados sobre el Cancer
Infantil, 2010).
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Posteriormente, en el afio 2003, se organizan equipos multidisciplinarios en
cada uno de los centros PINDA del pais, los cuales tuvieron como objetivo el
proporcionar atencion integral a los pacientes con cancer infantil. (Cerda R. ,
2007).

Durante el afio 2005, el MINSAL publica el protocolo de Alivio del Dolor y
Cuidados Paliativos para el nifio con cancer, transformandose este, en la guia
para la atencién y manejo de dolor y otros sintomas del paciente. (Cerda, Romero,
& Wietstruck, 2008).

El estudio denominado “Mapa de la Investigaciéon en Cancer en Chile”
realizd una revision documental de informes publicados por el Ministerio de Salud,
con el objetivo de identificar en las politicas nacionales de salud la presencia del
cancer, estableciendo entre las principales conclusiones, que “no existe una
politica nacional del Cancer en Chile, ni un programa integrado de acuerdo a los
estandares internacionales en la materia”. (Pontificia Universidad Catdlica de
Chile, 2010).

La existencia de centros de cancer se basa en la necesidad de disponer de
centros / unidades de atencion ubicados en establecimientos de alta complejidad,
con capacidad de resolver situaciones terapéuticas complejas. En su organizacion
adopta el proceso de atencién progresiva que facilita el acceso y la continuidad de
la atencion de los nifios con cancer. Cada centro dispone de unidades de atencion
secundaria (ambulatoria) y terciaria (cerrada) y por coordinacién, con los Servicios
de urgencias y atencién primaria de salud (APS). Asi, en el nivel de mayor
complejidad ambulatoria se ubica la unidad de hemato-oncologia ambulatoria, con
unidades de quimioterapia ambulatoria y farmacia oncoldgica. (Ministerio de Salud
de Chile, 2001).
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Distribucion Centros PINDA en Chile

RED CENTROS PINDA

HGF Copiape
NORTE CHCO
» i
-« 9 La 8 |
R
Hcv-l;- ( HLCM HRDRHSJD HEGC HSBA HSDR
D
[N i
? W Vita del Mar
™ Valparaiso 84 9 Y
PINDA CENTRO | A i flles g8 4
HH HGGB [l M x 7 z v z v z\l
Archl, Juan fotea LR LRL I
Femandez i PIT_‘DA Pll}_‘uA PI”_I‘M
fv
a4 - 9 |
L e P
- Hvaldivia SUR HHHA
i
i
Q4 |
#
Y
o nisen
PATAGONIA
NORTE !
Centro
Apoyo PATAGONIA ® 5
»;trioca, Antofagasta, Copiapé Coquimbo, Osorno, SUR 21 ."\‘ ' Centro
PINDA PINDA

.....

Montt, Pta. Arenas $

Fuente: Revista Pediatria Electronica (2005), Volumen 2 N°2.

64



A lo largo del pais, existen 15 centros PINDA y 7 centros de apoyo. Cuya
diferencia entre uno y otro, radica en el nivel de especialidad con el cual brindan
atencién a sus pacientes. (Minsal, 2012).

Dentro de las innovaciones en la tematica, cabe sefialar el dia 27 de abril
de 2012, se inauguré un centro ambulatorio donde los nifios con cancer pueden
olvidar que estan bajo tratamiento y pueden continuar sus estudios, este es el
objetivo que pretende cumplir el Centro Trasplante y Oncologia Integral, TROI que
fue inaugurado en el Hospital Luis Calvo Mackenna. Iniciativa publico-privada que
nacio bajo el alero de la Fundacion Vivir + Feliz, el hospital pediatrico chileno y el
St. Jude Children Research Hospital de Memphis (EE.UU.). Se trabaja con la
ltima tecnologia disponible, y los tratamientos oncolégicos se complementan con
terapias no tradicionales y que buscan potenciar la estimulacion de la imaginacion,
la creatividad y el aprendizaje de los nifios y adolescentes. Para ello, se considero
la presencia de arteterapia, la musicoterapia y la risoterapia tanto para los

menores como sus familias. (Secretaria de Redes Asistenciales, 2012).

Los argumentos que sefialan las orientaciones a seguir por los diferentes
centros PINDA, se mencionan en los objetivos sanitarios programados para la
década 2000-2010: (Subsecretaria de Salud Publica, 2009).

Objetivo N° 1: Disminuir las muertes por cancer en los nifios

Objetivo N° 2: Mejorar la calidad de vida en nifios con cancer.
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En el marco de estos planteamientos se han definido las diferentes

alternativas diagnosticas y de tratamiento.

Alternativas Diagnosticas:

En ciertas ocasiones el cancer se puede detectar antes de que aparezcan
los sintomas de la enfermedad. Estos procedimientos contemplan examenes
fisicos, pruebas de laboratorio, examenes de dérganos internos, ya sea en forma
directa o indirecta. Durante el examen fisico el médico explora para detectar

cualquier elemento irregular, tumor o crecimiento anormal.

Para verificar la existencia de cancer o células cancerosas es indispensable

realizar una Biopsia que consiste en tomar una muestra de tejido sospechoso.

Con cualquier sintoma o signo que pueda significar cancer, se debera
realizar examenes fisicos adicionales, pruebas y examenes de laboratorio entre
los cuales se incluyen procesos que reproducen imagenes del interior del cuerpo y

endoscopias que permiten observar directamente en algunos érganos.

La fase de diagnéstico es de gran importancia para determinar cual es el

prondstico y el tratamiento mas adecuado para el nifio.

Lo habitual es que se comience con la realizacion de pruebas sencillas
hasta llegar a un diagnéstico de sospecha. La confirmacion del diagnéstico y el
estudio de extension pueden requerir pruebas mas complejas. (Asociacidon

espafiola contra el cancer, 2011).
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Tabla con alternativas de diagndstico

Andlisis de sangre, de orina, de liquido cefalorraquideo.

Permiten ver determinados érganos en imagenes. Destacan las
radiografias (convencional o con contraste), la Tomografia Axial
Computarizada (TAC o scanner), la Resonancia Magnética
Nuclear (RMN), la ecografia, la medicina nuclear (gammagrafia)

y la Tomografia de Emisién de Positrones (PET).

Permiten ver directamente el interior de un érgano o cavidad a
través de un tubo.
Dependiendo de la cavidad a estudiar, la endoscopia recibe
diferentes nombres: colonoscopia (colon y recto), gastroscopia

(estébmago), broncoscopia (bronquios y pulmones)...

Es la prueba fundamental, imprescindible y necesaria para el
diagndstico de un cancer. Consiste en obtener un trozo del tumor

para su analisis al microscopio

Fuente: (Asociacion espafiola contra el cancer, 2011).
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Alternativas de Tratamiento:

El tratamiento moderno del cancer infantii combina, segun el tipo de
neoplasia y segun los factores de riesgo, diversas modalidades terapéuticas:

cirugia, radioterapia, quimioterapia, trasplante de médula 6sea. (Minsal, 2012).

En el PINDA el 100% de los pacientes es tratado con protocolos de
excelencia, escogiéndose en la mayoria las ramas no experimentales. La mision
esencial del PINDA ha sido y sigue siendo la asistencial: mejorar el mayor numero
de pacientes con la mejor calidad de vida. (Vargas, 2000).

Considerando el planteamiento de este autor, se establece que las
modalidades terapeuticas utilizadas en el cancer pediatrico son las que se

describen a continuacion:

e Cirugia Oncoldgica: Es el método mas empleado para aquellos tumores
pequefios y localizados en un lugar concreto. Para que sea, completamente eficaz
se debe extirpar parte del tejido que rodea el tumor para asegurar asi que todas
las células cancerosas han sido extirpadas. es la forma mas antigua de
tratamiento del cancer. Puede ser realizada con fines diagndsticos, terapéuticos o

paliativos.

e Radioterapia: Es una forma de tratamiento local del cancer a través de la
administracion de radiaciones ionizantes. Se puede utilizar en forma profilactica,

terapéutica o con fines paliativos. Los métodos de administracién son:

- Braquiterapia o radioterapia interna. Corresponde a una modalidad de
administracion de radioterapia, que se utiliza en casos de tumores localizados en
zonas de dificil acceso (uretra o vejiga), donde se colocan unos dispositivos en
forma quirdrgica, que contienen el material radioactivo y que actlian localmente,
disminuyendo los efectos sobre los tejidos vecinos.

- Teleterapia o Radioterapia externa.
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e Quimioterapia: Es la administracion de agentes quimicos (drogas) que
inhiben la proliferacion celular, se administran en esquemas de poliquimioterapia
de acuerdo a protocolos nacionales, en centros especializados. Su administracion
puede estar asociada a efectos adversos desagradables y potencialmente letales.
Las vias de administracién son: oral, endovenosa (usando jeringa, fraccionador,

mini bolsa, en infusién continua o en forma directa), subcutanea e intratecal.

e Trasplante de médula ésea: Es la infusion de precursores hematopoyéticos,
con el fin de rescatar al paciente de la aplasia medular que se produce después de

administrar terapias de gran intensidad.

D) Describir la respuesta de la sociedad civil en torno al cancer pediatrico
en Chile.

En el marco de los planteamientos de (Ruiz Olabuénaga, 1996), el
desarrollo de este objetivo responde al andlisis de contenido de documentos
escritos por motivos personales, en el cual las autoras de la presente monografia
buscan captar la informacibn que el autor (del relato) ha plasmado

conscientemente.

Teniendo en cuenta el escenario actual que Chile enfrenta a causa del
cambio de la morbilidad y, en respuesta a las nuevas necesidades de los
pacientes infantiles y sus familias; han surgido diferentes organizaciones sin fines
de lucro que trabajan en asistir a nifios enfermos de cancer y sus familias,

complementando los tratamientos ofrecidos por los sistemas de salud.

OSACICH (Organizaciones Sociales de Apoyo al Cancer Infantil en Chile)
se plante6 concretar un directorio que contiene las diferentes organizaciones sin
fines de lucro que trabajan en asistir a nifios con diagnostico de cancer y sus
familias en Chile, la idea central fue poner a disposicion de todos los involucrados

en el manejo del céancer infantil y a los propios padres de nifios enfermos,
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informacion que les permita acceder a servicios ofrecidos por las diferentes
organizaciones sin fines de lucro que trabajan en asistir a estos nifios y sus
familias en Chile. Segun su distribuciébn geografica, esta red de apoyo se

distribuye de la siguiente manera, a nivel nacional: (Zubieta, 2011)
Zona Norte:

Corporacion ONCOFELIZ. Ciudad Antofagasta
Corporacion Amor y Vida. Ciudad Vifa del Mar
Corporacién de Ayuda al Nifio Enfermo de Cancer — CANEC. Ciudad Vifa del Mar

Corporacion Fe y Esperanza. Ciudad Vifia del Mar
Zona Sur:

Corporacion Ven y Ayudame. Ciudad Talca

Corporacion Nuestro Hogar. Ciudad Concepcién

Voluntariado de Oncologia Hospital Las Higueras. Ciudad Talcahuano
Corporacién de Ayuda al Nifio Leucémico — CONILE. Ciudad Temuco
Damas Pro Ayuda al Nifio Leucémico y Oncoldgico “San Francisco” Valdivia.
Ciudad Valdivia

Region Metropolitana:

Voluntariado Corporacion Nacional del Cancer — Damas de Verde. Ciudad
Santiago

Corporacion de Ayuda a Nifios con Cancer Hospital Roberto del Rio — COAYUDA.
Ciudad Santiago

Corporacion de Amigos Roberto del Rio — COAR. Ciudad Santiago

Corporacion Amor y Esperanza para el Nifio Oncolégico — Damas de Damasco.
Ciudad Santiago

Corporacion Voluntariado Oncologia Infantil — Damas de Café. Ciudad Santiago
Fundacion de Ayuda al Nifio Oncologico Casa de la Sagrada Familia. Ciudad
Santiago
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Fundacion Nifio y Cancer. Ciudad Santiago

Fundacién Maria Jesus Vergara Arthur. Ciudad Santiago
Organizacion Humaniza. Ciudad Santiago

Fundacion Nuestros Hijos. Ciudad Santiago

Fundacion Para la Infancia Ronald McDonald. Ciudad Santiago
Corporacion Casa de Acogida Arcadia. Ciudad Santiago
Corporacion KANKI. Ciudad Santiago

Fundacion EI Amor de Dios. Ciudad Santiago

Corporacion Maria Ayuda — Hogar de Nifios Oncologicos Felipe Rivera. Ciudad

La temética del cancer pediatrico en Chile se ha transformado en un tema
social de caracter publico y masivo, a contar del afio 2012. Los medios de
comunicacién y las acciones realizadas por familiares de los nifios/as que lidian
con la enfermedad a diario, se han encargado de concientizar a la poblacion en su

conjunto.

Para analizar este objetivo, se recogen distintos articulos de prensa
nacional, donde se describen relatos de las familias, articulos de opinion vy
también las acciones realizadas por la Agrupacion formada por padres de nifios
con cancer “Sin Licencia para Cuidar” cuya creacion, segun datos extraidos de
(La Nacion, 2012) corresponde a un grupo de padres del Hospital dependiente de
la Universidad Catdlica, quienes iniciaron una fuerte campafia en las redes

sociales para que se legisle.

“Es dificil no conmoverse con las pequefiitas cabezas calvas de los nifios
con cancer. Con solo ver sus ojos llenos de esperanza, con la inocencia propia de
la infancia, pero sufriendo lo que hasta para un adulto es indeseable, es imposible

quedar indiferentes” (Radio Cooperativa, Columna Opinion Salud, 2012),

“Soy mama de una pequenia con cancer, que se le diagnostico el 20 de
agosto de 2008 fueron dos afios de duro tratamiento de quimio y vivir una semana

en clinica Davila y todos los dias habia que ir al ambulatorio, para la toma de
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sangre, etc, gracias a Dios y la Mater hoy estamos en mantencion. Creo es
necesario que todas las mamas que trabajamos contemos con licencia médica,
esta enfermedad no solo la sufren los nifios sino la familia completa, yo soy
secretaria de la UMCE y afortunadamente a mi me dieron las facilidades para
estar con mi hija, medio dia trabajaba, luego corria a la clinica y luego llegar a la

casa a cuidar a mis dos hijos”. (Canal 13, 2012).

La agrupacion de padres de nifios con cancer "Sin licencia para cuidar”, en
el Dia Internacional del Trabajo, solicitan al Estado chileno: Una legislacion laboral
acorde, que les permita ser familias aun cuando sus hijos se enferman.
Actualmente, la agrupacion sigue fortaleciendo el trabajo emocional de los papas
tanto nuevos como antiguos. Cuentan con diversos profesionales como psicélogos
y psiquiatras, que les ayudan en esta tarea, "en la cual buscamos imprimir en cada
familia el sentimiento de que la felicidad no es un destino, sino mas bien la forma
en cOmo caminamos por la vida, es por eso que tratamos de que cada momento
sea de felicidad para el nifio y su familia" .Texto extraido de (Diario La Discusion,
2013).

En torno a la accion realizada por la agrupacién en el marco de la
celebracion internacional del Dia del Trabajo, Carol Alvo, madre de un nifio de 7

afios con leucemia, sefial6 que:

“Lo que hoy dia nos convoca como dia del trabajador, es un poco entender
gue en la sociedades donde el eje es la familia, la familia necesita trabajar. Hay
gue ponerse un poco en los zapatos de los papas que tenemos hijos con cancer y

que peleamos dia a dia por la vida de nuestros hijos”. (Diario La Nacion, 2013).

A continuacion se presenta un extracto del texto recogido del sitio web
www.biobio.cl, donde Alvaro Acufia, actual vocero de la Agrupacion de Nifios con
Cancer, escribe sobre su experiencia en relacion a la enfermedad de su hijo
Simon.
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“Me muero si mi hijo tuviera cancer”... fueron las palabras que mi esposa
expreso al ver la campafa que Home Center Sodimac realizaba en ese tiempo
para ayudar a los nifios con cancer. Un mes después, supimos que Simon,

nuestro hijo, tenia un tumor de Wilms, tenia cancer.

Es dificil describir lo que es un cancer, lo que es vivir con eso, y se hace
mucho mas dificil al tratar de explicarlo por tu hijo, sobre todo cuando €l es
pequefio y aun no habla, cuando no sabes que es lo que le causa el dolor, lo que
le molesta, lo que no le agrada; entonces es ahi cuando decides solo entregarle
amor, de todas las formas posibles, entregarle amor, algo, quizas un sentimiento

de padre te dice que entregandole amor le eliminas el sufrimiento.

Porque sepan todos los integrantes de la sociedad, que nosotros como papas no
podemos evitar el dolor de nuestros hijos con cancer. No podemos evitar el dolor
cuando lo inyectan, ni la sensacion molesta al despertar de una anestesia, ni
mucho menos las nauseas cuando las drogas de las quimioterapias invaden su

cuerpo. Solo podemos lograr que ese dolor inevitable no pase a ser sufrimiento.

¢, Como? Entregandole amor, de todas las formas, besando su frente cuando lo
inyectan, estando presente cuando abre sus ojos al despertar de una anestesia y
llenarlo de abrazos, risas y juegos mientras las quimioterapias hacen su trabajo.

Estando ahi presentes, acompafiandolos en su dolor, solo asi no sufrira, eso se

llama hacer familia: papa, mama y hermanos, todos juntos con él.

No sé si existe una comprobacion cientifica que explique esto, pero no es
necesaria para nosotros. Los padres de nifios con cancer, sus miradas, sonrisas y

llantos, nos dicen que es real.

Quizas por este motivo, es que hace un par de afios atras se present6 al
parlamento chileno un proyecto que modificaba un articulo del Cédigo del Trabajo
para que los padres de los nifios con cancer pudieran acompafarlos en sus
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tratamientos. Si, porque sepan todos los chilenos y chilenas, hoy nuestra
legislacién no nos permite acompafar a nuestros hijos en los momentos que

quizas seran los mas duros de sus vidas.

En este periodo me he encontrado con muchos padres y madres que han tenido
gue renunciar a sus trabajos, perdiendo un ingreso vital, sobre todo para los
remedios y tratamientos de una enfermedad que es muy cara. Pero lo han hecho
con una sonrisa en la cara, sabiendo que eso influira positivamente en la vida de
sus hijos. “Qué méas da endeudarse en este mundo si mi hijo me necesita a su

lado”.

Karen Arévalo, sefiala: “mi hija Catalina fue diagnosticada con leucemia hace unos
40 dias, todo ha sido cambios desde entonces... es fundamental dejar la casa y
trabajo para acompafiar a la hija en su hospitalizacién y quimioterapias. Dios

quiera q estos proyectos no se duerman como los demas”. (La Nacioén, 2012)

“Aca estoy trabajando y pensando en mi hija que fue a terapia con su papa, solo
confio, porque no puedo estar con ella cuando se toma sus medicamentos, no sé
cuantas verduras comio, no estoy segura si tomo suficiente agua en el dia, o si le
doli6 la aguja hoy....... guerido parlamento ayudame a estar ahi”. Relato de
Claudia, extraido de (La Nacion, 2012).

Las acciones de la agrupacion han ido sumando adherentes, se han
ampliado a lo largo del pais, y los medios de comunicacion, han colaborado en la
difusién de su objetivo. Dentro de los hitos se agrega la publicacion del libro “Todo
por los nifios con cancer: de Emociones y Politica” en diciembre de 2012, cuyo

autor es Alvaro Acufia Hormazabal, quien ademas es vocero de la agrupacion.
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ANALISIS
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5.1 Andlisis

Chile durante el transcurso de las décadas ha experimentado una transicion
demografica y epidemioldgica por lo que ha debido desarrollar distinto programas
y leyes que respondan a los nuevos requerimientos que surgen desde las

personas y la sociedad civil, en su conjunto.

La Constitucidon Politica de la Republica de Chile, en el Capitulo I,
especificamente en el articulo 1 define a la familia como el “nlcleo fundamental
de la sociedad“y, por ende, se le han otorgado funciones y roles a desempenar,
por ejemplo, cuidado y proteccion de los integrantes del nucleo familiar, entre

otras.

La familia, percibida como sistema inserto en otro de mayor complejidad
(sociedad) debe contar con herramientas y mecanismos que le permitan
responder a los cambios 0 eventos que se presentan, y que generan

modificaciones en su dindmica interna.

Especificamente, cuando existe un diagndstico de cancer en algunos de
los integrantes del nacleo familiar y, cuando este integrante es menor de 15 afios,
se presentan una serie de desajustes que atentan contra el equilibrio del sistema
porque genera un impacto en los diferentes subsistemas del nacleo familiar, dicho
impacto altera distintos &mbitos entre ellos: psicolégico, social y econémico, por
ende, repercute en la dinamica familiar, alterando o modificando las rutinas
establecidas en el funcionamiento familiar, razén por lo que cada integrante debe

desarrollar recursos y habilidades que les permita afrontar y buscar el equilibrio.

En la familia se genera una crisis paranormativa que provoca
perturbaciones en el funcionamiento familiar y distintos sentimientos, por ejemplo
ira, enojo, tristeza, conmocion, pero también permite que la familiay cada uno de
los integrantes identifiqguen y asuman un rol que permita responder a los nuevos

requerimientos.
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Los sentimientos que se generan son compartidos por todos los miembros
de la familia, existiendo diferencias en la forma de expresarlos. Las relaciones de
los subsistemas se ven alteradas y se les asigna significados distintos, segun la

edad, sexo, y rol que cumple en la familia.

Cada familia desarrolla mecanismos de afrontamiento diferentes
dependiendo de los recursos personales, cohesion grupal, comunicacion, red de
apoyo que dispongan. En consideracion de esto, es importante destacar la
relevancia que adquiere el Estado, en términos de proveer a las familias de las
herramientas que le permitan asumir la problematica situacién de asimilar el
proceso de salud- enfermedad de uno de sus miembros. Sobre todo, cuando son
nifos y nifias que requieren, necesariamente, de la presencia de un adulto
responsable que les brinde apoyo econémico, emocional, afectivo y que ademas
cumpla el rol de tutor, ya que para que accedan a los tratamientos
correspondientes, se requiere entregar informacion a las familias y éstas deben
autorizar la realizacion de dichas terapias; debido a las consecuencias generadas
por la administracion de farmacos que, en general, esta asociado a secuelas y
malestares fisicos como vémito, nduseas, mareos, dolores musculares y de
huesos, lo que afecta tanto al nifio que recibe la terapia como a la familia

completa.

Segun la revision bibliografica realizada, la familia es la unidad béasica de la
sociedad; en este aspecto surge una disyuntiva entre el plano del discurso que se
manifiesta en la constitucion versus las normativas legales existentes. Si bien es
cierto, se espera que el Estado proporcione ciertos derechos minimos, tras la
lectura de los documentos que fundamentan el estudio, ha quedado de manifiesto
gue aun existe una brecha entre lo escrito y la oferta real existente en el sentido

de acceso oportuno a la de salud.
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El area de la salud, a lo largo de las Ultimas tres décadas ha sido
intervenida desde el aparato estatal y es asi como se han generado avances como
el que se relaciona con el control de las enfermedades transmisibles lo que,
paulatinamente, ha ido dando lugar a la aparicion de enfermedades cronicas no-

transmisibles, que son las que predominan en la actualidad.

En términos de avances del cancer pediatrico, se disefié e implement6 el
primer grupo cooperativo chileno para el estudio y tratamiento del cancer infantil
(GOPECCH); Programa Infantil de Drogas Antineoplasicas ( PINDA) ; la primera
Unidad de Trasplante del Sistema; Registro de cancer; Registro de cancer infantil
(RENCI); Protocolo de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos para el nifio con
cancer, ademas de la amplia cobertura que otorga el plan Auge, ya que la
patologia de cancer infantil, incluye la atencion de salud de todos los tumores

malignos que se presentan en menores de 15 afos.

De lo anterior, se desprende que los distintos gobiernos han invertido en
materia de salud, lo que se ha confirmado con el establecimiento de alianzas con
otros paises, por ejemplo Estados Unidos. Chile, en la actualidad, forma parte de
organizaciones de tipo internacional como Organizacidon de Naciones Unidas
(ONU), Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) ademas de la ratificacion de la
Convencién de los derechos del nifio, por lo que el Estado se hace participe de
acuerdos de tipo internacional, por lo tanto, se debe acoger a dichos tratados,
respetando los términos generales de estos e implementarlos desde su propia

idiosincrasia y con los recursos disponibles.

Al analizar la legislacién laboral chilena, se desprende que, existen
actualmente dos articulos establecidos en el codigo del trabajo, especificamente,
el 199 que hace referencia que los padres estan autorizados a cuidar a un hijo
menor de un aflo que padece alguna enfermedad grave y articulo 199 bis que
establece que los padres cuando tienen un hijo menor de 18 que padece una
enfermedad grave, esta autorizado para ausentarse por un periodo maximo de

diez jornadas labores.
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Respecto aquellos padres que necesiten permiso para ausentarse mas
tiempo por una enfermedad grave, como es el caso del cancer, no existe ninguna
normativa laboral que los ampare, lo que deja de manifiesto el vacio legal respecto
al tema. Actualmente existen dos proyectos de ley: uno impulsado por el senador
Carlos Bianchi y el segundo por la diputada Karla Rubilar, que tienen por objetivo
ampliar el plazo de los padres para ausentarse del trabajo cuando un hijo padece

cancer.

El vacio legal existente deja en evidencia que en el ambito de la legislacion
laboral no se han realizado los cambios que permitan responder a esta nueva
necesidad ya que tal como lo establece el Ministerio de Salud en la actualidad se
diagnostican, aproximadamente, entre 400 y 480 casos nuevos de cancer al afio
en menores de 15 afos, siendo la segunda causa de muerte en la infancia. Los
cambios demogréficos y sociales asociados al crecimiento de la fuerza laboral y a
la incorporacién de la mujer al trabajo, crean un escenario nuevo donde el
enfrentar la problematica de tener un hijo con cancer, trae consigo un impacto de
proporciones, en el sentido econdmico, social, emocional y familiar, poniendo a la
familia del nifio/a en el plano de tomar decisiones que ya sea una u otra, resta al
entorno familiar. Lo méas habitual y comuln en la sociedad es que, con el propésito
de estar presente y apoyar a su hijo, uno de los progenitores deba renunciar a su

trabajo y priorizar brindarle compainiia al hijo/a que presenta la enfermedad.

De lo anterior, se concluye que, el crecimiento poblacional y la demanda en
el ambito de salud crecen de manera desigual con las normativas legales y/o
politicas publicas, pues lo existente hoy en dia, en materia legal, especificamente
sobre el cancer pediatrico genera un menoscabo econémico y desamparo laboral

para las familias que tienen un hijo/a enfermo/a.

Mencionado de esta manera, el cancer infantil, es una patologia que

requiere, a la brevedad posible, ser revisada por el Estado chileno, ya que, la
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propia sociedad civil ha alzado la voz con el objetivo de manifestarse y movilizarse
para visualizar lo complejo de la tematica, de esta forma, han surgido
organizaciones que tienen por objetivo apoyar a los padres con hijos con cancer
pediatrico, especialmente, la Agrupacion sin Licencia para Cuidar, la que ha dado
una lucha constante por reflejar el vacio legal que existe en materia de poderes
facticos, de igual forma a logrado concientizar a la poblacion de la necesidad y el
desamparo que se encuentran estas familias y ademas se ha constituido en un
un espacio de contencion, apoyo emocional, informacién y orientacion respecto al
cancer infantil y asi poder cumplir con lo que establece la Constitucion de la

Republica de Chile respecto a la familia y sus funciones.

Los relatos utilizados en el estudio brindado por los/as padres y madres de
los nifios que han tenido o tienen actualmente la enfermedad, fueron extraidos
desde medios electronicos o registros de prensa nacional, y corroboran lo
estipulado en los documentos disponibles, consultados y confeccionados por
expertos. Se desprenden de ellos; una marcada vision emocional, caracterizada
por sentimientos de angustia, desesperacion e impotencia por las implicancias
generadas por la enfermedad desde su apariciéon hasta el tratamiento, incluyendo
secuelas hasta llegar a la etapa del alta del paciente, siendo esta por motivos de

recuperacion del paciente o por concepto de fallecimiento.
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VI. CONCLUSIONES

Las conclusiones, al igual que los resultados, se realizaron de acuerdo a cada

uno de los objetivos planteados.

A) Identificar los cambios que se presentan en la familia de los nifios/as con

diagnédstico de cancer, desde larevision y analisis de documentos.

La familia chilena del siglo XXl es el resultado de una variada gama de
modificaciones que el pais ha tenido de manera gradual, producto de las
diferentes transiciones, de los cambios en la educacion y la cultura, ademas de las

nuevas modalidades de medios de produccién e industrializacion.

A lo largo de las décadas, Chile ha pasado rapidamente, desde una familia
extensa organizada en torno a las actividades agricolas hasta llegar a un modelo
de familia reducido a la diada parental (padres e hijos), sin dejar de lado, a otro
tipo de constituciones familiares que hoy son frecuentes como es el caso de las
familia reconstituida (formada por parejas separadas que vuelven a conformar una
nueva familia) y las familias compuestas por los hijos y uno de sus progenitores

pudiendo ser el padre o la madre, las que reciben el nombre de monoparentales.

Independiente de la forma en que el proyecto de familia se encumbre, tras la
revision de antecedentes, se manifiesta que el diagnéstico de cancer en los hijos,
derrumba, de manera intempestiva, hasta a aquella familia que tiene los cimientos
mas sélidos. En este aspecto, lo mas alterado es lo relacionado con el aspecto
emocional, debido a que aun existen dificultades para que la familia pueda ejercer,
en plena cabalidad, el rol protector de los hijos. En ese sentido, los aspectos
econdémicos, laborales y de tiempo asociados al cuidado se ven mermado porgque
el Estado ha mantenido una posicién, predominantemente, salubrista respecto al

tema.
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B) Describir el rol del Estado chileno, en materia legislativa, respecto al

cancer pediatrico.

El Estado chileno ha transitado desde la vision paternalista, asistencialista,

hasta llegar a la de Estado de derecho.

En las distintas etapas se ha observado la creacion de normas, programas y
proyectos que van dirigidos a la ciudadania, sin embargo, lo que se aprecia hoy en
dia, aun est4d en deuda con las personas y con las familias, sobre todo,
considerando la situacidon que se observa y plantea respecto de la incorporacion

de las familias en el proceso de cuidado de los hijos que presentan un cancer.

La legislacion laboral Chilena el Estado no ha incorporado cambios en el
codigo del trabajo, ya que, actualmente el articulo 199 permite a los padres
puedan presentar licencias médicas cuando el hijo menor de un afio padece una
enfermedad. Sin embargo, respecto a los mayores de un afio no existe ningun
articulo que les otorgue a los padres el derecho a presentar licencias médicas en
el trabajo y asi poder otorgar los cuidados necesarios a su hijo y acompaiiarlos en
el tratamiento, por lo que muchas veces unos de los padres deben renunciar a sus
empleos, generando una disminucion en los ingresos, lo que repercute en la
forma o calidad de satisfacer las necesidades del nacleo familiar. Actualmente en
Chile existen dos proyectos de Ley, en desarrollo, que buscan regular dicha

materia.
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C) Conocer los avances de la Oncologia Pediatrica en Chile, en relacién al
diagndstico, tratamiento y cobertura del sistema publico de salud.

El cancer pediatrico en Chile, en términos de crecimiento en el ambito de la
medicina, ha tenido grandes avances desde la década del 60 a la fecha; esto
debido a que se han elaborado protocolos de tratamiento y atencion, han surgido
programas como el PINDA, se cre6 el Registro Nacional Cancer Infantil
(RENCI),cuyo objetivo es registrar y sistematizar los casos de cancer infantil en el
pais, lo que permite establecer una estadistica de la incidencia y prevalencia de
dicha enfermedad y se han establecido centros especializados de oncologia
pediatrica con el objetivo de responder a las demandas de 400 a 480 casos de

cancer infantil que se presentan en Chile anualmente.
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D) Describir la respuesta de la sociedad civil en torno al cancer pediétrico
en Chile.

La sociedad civil, expresada, como el conjunto de demandas que surgen
desde la propia ciudadania, , no ha guardado silencio sobre este tema y se ha
pronunciado de diversas maneras, es asi como han surgido variadas alternativas
como la Agrupacion Sin licencia Para Cuidar, conformada por padres y madres de

nifos/as que padecen de cancer.

Este grupo ha trabajado, constantemente, en crear conciencia a nivel social,
ha realizado una labor directa con parlamentarios con el propésito de lograr
cambios a nivel legislativo, y también se ha transformado en un espacio de
contenciéon para quienes cargan con las dolencias fisicas, emocionales y
espirituales de sus hijos y, comunmente, cambian su quehacer diario por los
pasillos de los recintos hospitalarios. El diagndstico de cancer pediatrico genera un
impacto a nivel psicologico, social y economico, transformandose en una crisis
paranormativa la que produce perturbaciones en la dinamica familiar, en donde
todos los miembros comparten sentimiento y deben desarrollar recursos,
habilidades para responder a las nuevas necesidades, definiendo sus relaciones

en base a la nueva dinamica familiar.

A modo de sintesis y respondiendo al objetivo general del estudio, el que
corresponde: describir las implicancias en el ambito familiar, tras la confirmacién
del diagnéstico de cancer de un hijo/a menor de 15 afios; considerando el contexto
chileno desde el ambito de salud y estatal. La familia la define la Biblioteca del
Congreso Nacional, como un grupo de personas unidas por vinculos de
parentesco, ya sea consanguineo, por matrimonio o adopcién que viven juntos por
un periodo indefinido de tiempo, siendo la base de la sociedad, la que desempefa
varias funciones, por ejemplo, reproductora, afectiva, educativa, protectora,
estabilidad y cuidado de sus miembros. El diagnostico de cancer en un hijo menor

de 15 afos genera alteraciones en la dinamica familiar y sentimientos de ira,
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enojo, angustia, temor, incredulidad, las reacciones son diversas en los distintos
subsistemas, donde los integrantes del nucleo familiar debe desarrollar distintas
estrategias y movilizar recursos existentes para superar la crisis paranormativa
gue genera el diagnostico de cancer. El nUmero de casos diagnosticados aumenta
progresivamente en Chile, esto se debe principalmente a los cambios producto de
las tres transiciones: epidemiologica, demogréafica y urbana. Por lo que el Estado
ha implementado varios programas, protocolos, leyes y ha establecido acuerdos
con organizaciones internacionales, tales como ONU, OMS, que tienen por
objetivo dar respuesta a las nuevas demandas, especialmente, en el ambito de la
salud y al derecho a la salud contemplado en la Constitucién Chilena, sin
embargo, en el ambito laboral no ha avanzado, ya que, no ha incorporado
articulos que tengan relacion con ampliar el plazo para los padres para
ausentarse del trabajo para cuidar al hijo/a enfermo, existiendo un vacio legal
respecto al tema, existiendo solamente dos articulos del codigo del trabajo el 199
y 199 bis. Si bien el cancer infantil genera alteraciones en la dindmica familiar
producto de la crisis que experimenta, en el ambito social la familia se aisla
debido a que deben permanecer mas tiempo en el hospital. Respecto al aspecto
econémico se ven mermados debido que la mayoria de las veces uno de los
progenitores debe desvincularse del trabajo para acompafar y cuidar al hijo con

cancer.
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CAPITULO VI
ANEXOS
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Articulo escrito el dia miércoles 23 de Abril de 2013, en Diario The Clinic.

Sin licencia para cuidar: Una lucha por todos los nifios con cancer.

p ¢ &cv ‘ ¥ - \

‘!""Hsje Luche Per - .
. 'MUMARACUIDA

Por: Alvaro Acufia Hormazabal *

“Ignacio despertd, abrid los ojos” fueron las palabras de Pamela, la amorosa
madre, que estaba a su lado en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) desde
gue él habia empeorado. Ignacio era un nifio con sindrome de down que tenia
cancer y que durante sus largas visitas al hospital, alegraba la vida de todos:
enfermos, familiares, médicos. La inocencia con la que miraba la vida, lo
convertian en un promotor de la felicidad incombustible y esperanzadora; “Carpe

diem”.
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“Estoy cansado” fueron las palabras que Ignacio dijo al ver a su mama. Ella, con la
claridad que solo una madre puede tener, le musitoé con ternura: “descansa, hijo.

Ya has luchado demasiado”. El volvié a cerrar sus ojos. Nunca mas despertd.

Su familia aun no se recupera de la pérdida; no sé si lo haran o aprenderan a vivir
con la pena. No lo sé, porque no lo he vivido. Mi hijo también tuvo cancer y estuvo

en la UCI, pero despertd y hoy esta a mi lado mientras hago esta reflexion.

Para que Ignacio pudiera hacerse el tratamiento, su madre tuvo que renunciar al
trabajo y su padre hacer horas extras y “pitutiar” por muchos lugares para dar
abasto con las obligaciones econémicas que implica tener un hijo luchando por su

vida.

El cancer es caro de tratar y ya no eran dos sueldos en la casa. Los costos habian

aumentado y su calidad de vida, disminuia.

Hoy el papéa de Ignacio despierta por las noches y se cuestiona por qué no paso
mas tiempo con Ignacio. ¢,Por qué no mandé todo a la cresta y se quedo todo el
dia con éI? ¢por qué tuvo que seguir trabajado angustiado? ¢por qué? Ahora tiene

depresion y esta en su casa con licencia medica. Paraddjico, ¢,no?

“La familia es la base de la sociedad”, consagra la constitucion politica de nuestro
pais en su articulo primero. Esa es la causa que motiva la lucha de las familias
que tuvimos o tenemos un hijo con cancer; por seguir siendo familia cuando
nuestros hijos se enferman, por acompafar a los nifios durante los duros

tratamientos.

Por favor, pongase solo un momento en el lugar de un nifio: Un dia esta en el
colegio, estudiando y jugando. Al siguiente, esta en la habitaciéon de un hospital.
Solo, enfrentdndose a jeringas, transfusiones de sangre, quimio y radio terapias.

Solo, sin sus padres.
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“¢ Qué hicimos mal?” se preguntan. Entre llantos y sollozos, prometen nunca mas
sacarse malas notas en el colegio, ni portarse mal en la casa. No entienden nada.
¢Logro ponerse en su lugar? ¢,Cree Ud. que deberian estar acompafnados por sus

padres?

Esta es nuestra lucha, por todos los nifios con cancer. Para que ellos sean felices
y no caigan en un estado depresivo que generaria baja adhesion al tratamiento
que a la vez disminuiria las probabilidades de éxito. Para despojarlos del velo

mortuorio y llenarlos de alegre esperanza.

Esto fue lo que dio fundamento en Espafia para que la clase politica legislara a
favor y modificara la “Ley General de Seguridad Social” en su articulo 38 y el
“Estatuto de los trabajadores” en su articulo 34, agregando el apartado 8, con lo
que hoy un nifio con cancer tiene derecho a estar con su madre o padre durante el

largo, complejo y duro tratamiento.

¢, Qué pasa en Chile?

El cddigo del trabajo establece en su articulo 199 que un nifio que presente una

enfermedad puede ser cuidado por su madre hasta que cumpla 1 afio de edad.

¢ Y si sigue enfermo? El articulo 199 Bis, sefala: “La madre tendra derecho a
ausentarse del trabajo durante 10 dias habiles” que luego debe devolver con horas
extras 0 en vacaciones o restituyendo el dinero que la empresa le pagd cuando no

trabajo.

¢ Y si sigue enfermo? ¢, Qué pasa si a su hijo le descubren el cancer a los 2 afios?

Nuestra legislacibn enmudece.
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Esto es por lo que luchamos. Queremos que la clase politica chilena se haga
cargo de estos vacios. Es en este largo camino que nos encontramos con que el
afo 2008 habia sido presentado un proyecto de ley en el Senado (Boletin 5857-
13) que solicita ampliar el plazo de derecho a ausentarse del trabajo para la

madre, cuando la enfermedad sufrida por el hijo sea cancer.

Lamentablemente este proyecto estaba dormido en el congreso y el afio 2012,
cuando nace la agrupacion “Sin licencia para cuidar”, logramos que se reactivara.
Asi, tras afios se una agonica espera, el 10 de Julio del 2012 es aprobada la

normativa por unanimidad en la camara alta del congreso.

¢ Y qué falta entonces?

Que el Presidente de la Republica le de patrocinio para que pase a la Cadmara de
Diputados. Falta la firma del Presidente, la que solicitamos personalmente a través
de la ministra del trabajo, Evelyn Matthei, y que, después de varias reuniones, en
donde nos ofrecieron muchas cosas (Pero nunca la firma) aiun no conseguimos

avanzar. Asi, el proyecto vuelve a dormir en el congreso.

Por esto iniciamos un trabajo paralelo en la Cadmara de Diputados y el 8 de enero
de 2013 logramos que el proyecto de acuerdo (Nro 681) presentado por los
diputados Karla Rubilar y Felipe Harboe, fuera aprobado por Mayoria. (Aunque
Ud. no lo crea, el presidente del Partido Socialista, Osvaldo Andrade, voté en

contra, al igual que Jorge Ulloa y Felipe Salaberry).

¢ Y qué falta ahora entonces?

Que el Presidente de la Republica le de patrocinio para que el proyecto ingrese al

Senado. Nuevamente falta su firma; su respaldo.

Segun un analisis realizado por los médicos oncélogos de Chile, los casos de
nifios con cancer son alrededor de 700 al afio. Segun su tipo, los meses a
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subsidiar serian aproximadamente 4.700, es decir, un poco mas de mil millones de

pesos al afio. ¢ Mucho?

Para contextualizar le diré que la Teleton logro juntar el afio pasado, en dos dias,
mas de 30 mil millones de pesos y las utilidades de las Isapres, hasta septiembre

del 2012, fueron de mas de 67 mil millones de pesos.

¢ Entonces qué falta?

Voluntad politica, que los politicos “no piensen por nosotros ni sientan por

nosotros; sino con nosotros”.

98



Derechos del Paciente Terminal

Tengo derecho a que se me trate como ser humano hasta el fin de mi vida.

Tengo derecho a que se me trate con esperanza, aunque cambien los

motivos de mi esperanza.

Tengo derecho a expresar mis sentimientos y emociones, a mi manera en

relacion a la cercania de mi muerte.

Tengo derecho a conservar mi individualidad y a no ser criticado si mis

decisiones son contrarias a las creencias de aquellos que me cuidan.

Tengo derecho a esperar que se respete mi cuerpo antes de mi muerte.

Tengo derecho a no morir solo y a poder decidir el lugar de mi muerte.

Tengo derecho a morir en paz y con dignidad.

Tengo derecho a no tener dolor.

Tengo derecho a no ser engafiado.

Tengo derecho a recibir ayuda de mi familia, a fin de aceptar mi muerte; y

mi familia tiene derecho a recibir ayuda para aceptar mi muerte.

Tengo derecho a ser cuidado por personas capaces de compasion y

sensibilidad, competentes en su profesion, que se esforzaran en
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comprender mis necesidades y que sean capaces de encontrar gratificacion

en el apoyo que me prestaran cuando sea confrontado con mi muerte.
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