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RESUMEN O ABSTRACT

Esta investigacion presenta un estudio exploratorio, el cual tuvo como propdsito general
conocer como se afecta la dinamica familiar cuando un nifio miembro de la familia
presenta un cancer, desde la perspectiva del cuidador mas cercano del nifio. La
investigacion se desarrolld desde una aproximacion metodoldgica cualitativa, empleando
técnicas como, fuentes documentales y entrevistas semi-estructuradas. La muestra fue
constituida por 8 cuidadores mas cercanos de los nifios con cdncer, 5 pertenecientes a
lugares fuera de Santiago y 3 pertenecientes a la Ciudad de Santiago, donde los nifios estan
pasando por un periodo de hospitalizacion o recibiendo tratamiento ambulatorio en el
Policlinico del hospital Luis Calvo Mackenna de la Comuna de Providencia, en la Region

Metropolitana.

Para recoger la informacion, hubo una previa conversacion personal para citar a las
entrevistas, se visita a los cuidadores mas cercanos de los nifios con cancer en el Hospital
Luis Calvo Mackenna y se les hace la entrevista. En el proceso de analisis de estas
entrevistas se realizaron transcripciones y codificaciones, las que posteriormente se
transformaron en las segmentaciones y categorizaciones con previa triangulacion. El
producto de dicho andlisis dio origen a catorce nficleos tematicos, los que fueron
articulados al amparo de la teoria sistémica, para crear la construccion de significados

subjetivos de cada entrevistado, en relacion al tema planteado.

Los resultados obtenidos dan cuenta que una familia al verse enfrentada a un cancer infantil
de uno de sus miembros, se ve sometida a profundos, drasticos e inevitables cambios, que
alteran todo el sistema familiar, las relaciones sociales, cambiando totalmente la dinamica
familiar de quien la sufre. Los resultados también dan cuenta de la importancia de incluir
un psicologo en esta area, donde podamos formar un equipo multidisciplinario de
intervencion para estos casos de salud. Promoviendo una atencién multidisciplinaria a

favor del cuidado del paciente, de su calidad de vida y de su familia.
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1. INTRODUCCION

Antecedentes v Planteamiento del Problema

Los progresos obtenidos en la segunda mitad del siglo XX en el diagndstico, tratamiento y
curacion de las enfermedades malignas del nifio y del adolescente, constituyen uno de los
logros mas significativos en el campo de la oncologia y puede asemejarse a otros multiples
logros alcanzados por la pediatria. (Escuela de Medicina Pontificia Universidad Catdlica de

Chile. 2003).

Antes de la década del 50 se lograba la curacion en un pequefio nimero de pacientes
oncologicos, especialmente de aquelios tumores solidos diagnosticados precozmente y por
lo tanto extirpables quirargicamente. El retinoblastoma y el tumor de Wilms fueron los
primeros tumores malignos que pudieron curarse con cirugia. (Escuela de Medicina

Pontificia Universidad Catolica de Chile. 2003).

La quimioterapia comienza a desarrollarse en la década del 50 donde se logra mejorar las
posibilidades de curacion al ejercer una accion generalizada en todo el organismo, por lo
cual result6 eficaz en los canceres hematolégicos, que desde la partida comprometen todo o
gran parte del organismo, y también contribuy6 a disminuir las recaidas que se producian
por metastasis de los tumores sélidos tratados solo con cirugia. (Escuela de Medicina

Pontificia Universidad Catdlica de Chile. 2003).

En nuestro pais la creacion del Programa Infantil Nacional de Drogas Antineoplasicas
(PINDA), en 1988, ha permitido que se hayan alcanzado avances a nivel nacional y tratado
mas de 4 000 pacientes a la fecha. (Escuela de Medicina Pontificia Universidad Catolica de

Chile. 2003).

Todo esto ha significado que ahora en los albores del siglo XXI en pediatria oncologica, y
en nuestro pais, existan mas posibilidades de curacion (mas del 65%) que de fallecer por
una enfermedad maligna, lo contrario a lo ocurrido antes de la década de los 60-70.

(Escuela de Medicina Pontificia Universidad Catolica de Chile. 2003).



La mejoria de la mortalidad infantil por una espectacular disminucion de las enfermedades
infecciosas, de la desnutricién y los significativos avances en la atencion del recién nacido
explican el aumento de la importancia que esta adquiriendo el cancer en el nifio. (Escuela

de Medicina Pontificia Universidad Catélica de Chile. 2003)

El cancer es una enfermedad compleja, frecuente, en muchas ocasiones cronica, que suele
exigir un tratamiento dificil y agresivo con posibilidades de evolucion muy diversas. Los
pacientes de cancer son personas normales a nivel psicoldgico, aunque pueden presentar las
mismas psicopatologias que el resto de la poblacion. Suelen mostrar las reacciones de
estrés propias de una situacion amenazante, cambiante y que persiste en el tiempo, asi como
diversas estrategias de afrontamiento y adaptacion. Asi pues, en funcion de qué problema
presenten los pacientes, la intervencion psicologica puede orientarse al tratamiento
psicopatologico propio dc la psicologia clinica y la psiquiatria o bien a reestablecer la
calidad de vida que esta siendo alterada por la enfermedad y/o su tratamiento; es decir,
ayudar a los pacientes en el proceso de afrontamiento y adaptacion a la enfermedad. En
este segundo caso se hablaria de apoyo psicoldgico y estrategias de intervencién propias de
la psicologia oncoldgica, entendiendo esta Gltima como un campo multidisciplinar dentro
de la psicologia (clinica, de la salud, social, experimental, educativa, etc.) cuyo objeto de
estudio son las diferentes dimensiones psicologicas en relacion con el cancer. (Pérez M;

Fernandez J; Fernandez C. y Vasquez 1. 2003).

En sintesis, los conocimientos cientificos que constituyen la psicologia oncoldgica pueden
agruparse en tres grandes apartados: papel de los factores psicoldgicos en la etiologia y
curso del cancer; consecuencias psicoldgicas y procesos de adaptacidon en céancer;
intervenciones psicoldgicas. [l objetivo fundamental de las diferentes intervenciones
psicologicas, es que el paciente diagnosticado de céncer reciba apoyo a fin de mantener o
recuperar la calidad de vida que pueda resultar alterada por la enfermedad y/o su
tratamiento. Autores como Andersen en Pérez et al, 2003 sefialan que el paciente de cancer
debe ser tratado para conservar una buena calidad de vida en ausencia de alteraciones
emocionales de ansiedad y/o depresion. Owen en Pérez et al, 2003 consideran que es

necesario mantener la menor alteracion posible a nivel familiar y social. Fawzi en Pérez



et al, 2003 especifica de manera mas explicita los objetivos de la intervencion sefialando
que se trata de ayudar a los pacientes a soportar mejor el diagndstico y el tratamiento,
disminuir las sensaciones de alienacion, aislamiento, indefension y abandono, reducir la
ansiedad producida por los tratamientos y clarificar las percepciones o informaciones
erroneas a cerca de su enfermedad. Folkman y Creer en Pérez et al, 2003 proponen que, en
general, el objetivo basico de los tratamientos psicoldgicos de las enfermedades graves
debe ser el mantenimiento del bienestar psicolégico. En todo caso, las intervenciones
psicoldgicas en cancer deben considerarse medidas de soporte complementarias, que no

sustituyen los procedimientos médicos. (Pérez et al, 2003).

En Chile ¢l cancer infantil es la segunda causa de muerte en nifios menores de cinco afos,
se diagnostican 550 casos nuevos cada afio. Esta enfermedad es recurrente y agresiva. Sin
embargo. durante la altima década se han experimentado avances muy significativos en el
tratamiento médico de los diferentes canceres en la infancia. (Pedreira y Palanca. Psico-
oncologia Pedidtrica, 2001). Esta situacion ha dado lugar a una supervivencia cada vez
mayor, lo que ha originado que debamos ocuparnos no sélo del tratamiento médico del nifio
con cancer, sino también contemplar los aspectos psicoldgicos, el ajuste psicosocial y la

calidad de vida tanto del nifio enfermo como de su familia. (Pedreiray Palanca, 2001).

Nuestro tema a investigar serd las implicancias del cancer infantil en la dinamica familiar,
puesto que, el cancer infantil no sélo afecta al nifio que lo padece sino que también a su

familia y lo que sucede dentro de ésta.

Al momento de proponer este tema de investigacion nos parecié relevante el hecho de no
encontrarnos con mucha investigacion al respecto, siendo muy pocas las universidades que
han investigado sobre este tema, si bien, nos encontramos con material sobre los efectos
psicolégicos en los nifios ante la enfermedad, nuestra investigacion tiene la particularidad

de investigar lo que ocurre en la dinamica familiar del nifio con cancer.

Sin embargo, no existe una teoria unitaria y sélida que establezca convincentemente las

relaciones causales y las condiciones por las que una enfermedad pediatrica crénica



predisponga a los trastornos psicoldgicos. Existen autores que sostienen que la enfermedad
origina una situacion de stress que obliga al nifio y a su familia a desarrollar competencias
psicoldgicas nuevas de afrontamiento y adaptacion. De esta teoria se deriva el argumento
sobre la necesidad de intervencion psicologica en pediatria, tanto con técnicas de apoyo
social, como grupal, familiar e individual, puesto que se requiere de reajustes psicosociales
derivados de la rigidez del tratamiento, a las frecuentes hospitalizaciones, donde hay que
equilibrar las exigencias escolares del nifio y laborales de los padres frente a la nueva
situacion creada, asi como enfrentarse a los problemas fisicos de la nueva enfermedad y

efectos indeseables y molestos de los tratamientos. (Pedreiray Palanca, 2001).

las repercusiones psicologicas de las distintas enfermedades sobre el ser humano son un
factor importante que siempre debe considerarse y que varia de unas dolencias a otras, en
parte, debido al contenido emocional que cada una conlleva. Esto es especialmente
evidente en el caso del cancer, rodeado ademas de una fuerte tension social mezcla de
temor ¢ indefension. Borysenko y Borynseko en Gomez, Gonzilez y I.lorca, 1988 indican
que el diagnostico de cancer o su sospecha, el ajuste psicosocial a la enfermedad cronica y
el miedo al tratamiento, a la aparicion de metastasis o a la muerte influyen en las respuestas
psicologicas de los pacientes. En principio, las reacciones al stress generado por un cancer
son universales aunque factores como el tipo de tumor, la facilidad o dificultad para
localizarlo, su situacion y las manifestaciones externas que conlleve pueden influir en la

respuesta psicologica del paciente y su familia. (Hersch, Schain y Hay, 1984).

Sabemos que cualquier enfermedad crénica en edades pediatricas comporta un riesgo de
padecer problemas psicolégicos, sin embargo, igualmente se ha comprobado que en
determinadas subpoblaciones el riesgo se incrementa considerablemente, refiriéndonos a
nifios con cancer, lo que conlleva a un gran temor y ansiedad tanto en el propio enfermo
como en sus familiares mas cercanos, en este caso padres y hermanos. Se altera toda la
vida familiar, al mismo tiempo que se entra en un mundo desconocido de pena y duelo
donde las actitudes, creencias y rituales relacionados con la enfermedad del nifio deben ser
descritos acorde a los mitos y misterios que rodean en las diferentes familias para enfrentar

este proceso. (Pedreira y Palanca, 2001).



Desde la teoria sistémica en la cual trabajaremos, una familia se encuentra sometida a
presion interna originada en la evolucién de sus propios miembros y subsistemas y a la
exterior originada en los requerimientos para acomodarse a las instituciones sociales
significativas que influyen sobre los miembros familiares. La respuesta a estos
requerimientos, tanto internos como externos, exige una transformacion constante de la
posicidn de los miembros de la familia en sus relaciones mutuas, para que puedan crecer
mientras ¢l sistema familiar conserva su continuidad. En este proceso de cambio y de
continuidad las dificultades para acomodarse a las nuevas situaciones son inevitables, como

es en el caso de un cancer infantil. (Minuchin, 1982).

LLos procesos transicionales de adaptacion a nuevas situaciones como en la familia de los
nifios que padecen cancer; la falta de diferenciacion y la angustia que caracteriza a todos los
nuevos procesos, pueden ser considerados asi errdneamente como patoldgicos. Sin
embargo, el enfoque de la familia como un sistema social en transformacion esclarece la
naturaleza transaccional de determinados procesos familiares no viéndolo como patologico.
Estos procesos requieren una exploracion de la situacion cambiante de la familia y sus
miembros y de sus dificultades de acomodacion. De acuerdo con esta orientacion, un
namero mucho mayor de familias que se incorporan en la terapia deberian ser consideradas
y tratadas como familias corrientes en situaciones transaccionales, que enfrentan las
dificultades de acomodacion a nuevas circunstancias. La etiqueta de patoldgica debe
reservarse a la familia que frente a esas tensiones incrementan la rigidez de sus pautas y

limites transaccionales y evitan o resisten toda exploracion de variantes. (Minuchin, 1982).

El estrés sobre un sistema familiar puede originarse por: un contacto estresante de la familia
en su totalidad con fuerzas extrafamiliares; estrés en los momentos transicionales de la
familia; estrés referente a problemas de idiosincrasia y en el contacto estresante de un
miembro con fuerzas extrafamiliares como es el caso del cancer infantil dentro del sistema
familiar donde una de las principales funciones de la familia consiste en brindar apoyo a
sus miembros. Cuando uno de éstos se encuentra afectado por un estrés y los otros

miembros de la familia sienten la necesidad de acomodarse a sus nuevas circunstancias,



esta acomodacion puede limitarse a un subsistema o por el contrario, difundirse en el seno

de toda la familia.

Desde esta teoria investigaremos qué pasa en la dindmica familiar de un nifio con cancer,
donde la familia debe responder a cambios internos y externos, y por lo tanto, debe ser
capaz de transformarse de modo tal que le permita encarar nuevas circunstancias sin perder

la continuidad que proporciona un marco de referencia de sus miembros.

Formulacién del Problema vy Pregunta de Investigacion

Creemos que es muy importante llevar a cabo esta investigacion, puesto que, cualquier
enfermedad cronica en edades pediatricas comporta un riesgo de padecer problemas
psicolégicos. Cada vez son mas los pediatras oncologos que contemplan en los protocolos
de tratamiento aspectos psicologicos y psicosociales del nifio con cancer. Cada vez se
preocupan mas por la calidad de vida de sus pacientes y su familia. Hoy podemos
considerar que un tratamiento médico contra el cancer que no considere variables de tipo

psicoldgico y psicosocial, es un tratamiento incompleto. (Pedreira y Palanca, 2001).

Sin embargo, los estudios controlados sobre la eficacia de las intervenciones psicosociales
en nifios con enfermedades crdonicas neoplasicas son muy escasos y, sobre todo, los
referidos a la eficacia de los tratamientos terapéuticos, sean individuales o grupales. Esta
situacioén se encuentra mucho méas evaluada en la poblacién adulta, intentandose inferir

resultados a la poblacion pediatrica. (Pedreiray Palanca, 2001).

Por otra parte, el diagnostico de cancer en nuestro contexto cultural, para muchos, puede
significar una sentencia de muerte. Si esto es valido en el adulto, en el nifio ademas de ser
una experiencia de indefension y de incomprension de la enfermedad angustiante para los
padres, aparecen sentimientos de desconcierto que no solo afectan a la familia, sino
también a los adultos y compaifieros que tienen contacto cotidiano con el nifio enfermo.

(Pedreira y Palanca, 2001).
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Para efectos de esta investigacion, es importante destacar el momento histdrico y social en
el cual estamos viviendo hoy en dia, donde la familia chilena vive una situacion de
sobrecarga y exigencia, como entidades que deben responder a un sin fin de necesidades de
los sujetos que la componen, existiendo en nuestro pais ademas una sociabilidad vulnerada
y de pocas redes sociales, donde disminuyen los hogares extensos y aumentan los hogares
nucleares y unipersonales, haciéndose mucho mas dificil y complejo enfrentar este tipo de

problematica familiar. (Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, 2002).

Considerando las propias transformaciones que experimenta la familia como consecuencia
de las exigencias de la economia y del trabajo que promueven la necesidad o el deseo de
aumentar la cantidad de aportantes de ingresos exigiendo una reorganizacion de las labores
familiares. Cambian los horarios, se especifican las responsabilidades al interior del hogar
y aumenta la necesidad de autocuidado por parte de cada miembro. La intensificacion y
diversificacion de las actividades hace que la familia se observe a si misma en mayor
medida bajo el punto de vista organizacional. Esto impulsa la concepcién de la familia
como lugar de negociaciones entre iguales, y estimula la temprana responsabilidad de los
hijos. Este es uno de los motivos por los que la familia al verse enfrentada a un cancer
infantil de uno de sus miembros, se ve afectada en toda su dinamica familiar. (Programa de

las Naciones Unidas para el Desarrollo, 2002).

Otro punto importante a destacar es la insercion de la mujer en el trabajo formal fuera del
hogar. El motivo es la mayor exigencia de ingresos para la realizacion de los propios
objetivos domésticos. La educacion de calidad, la salud, las identificaciones mediante el
consumo, asi como la recreacion, exigen cada dia mas recursos econémicos. Esto, sumado
a la inestabilidad propia del mercado laboral, presiona la incorporacion de la mujer al
trabajo. Existe una tension entre las exigencias domésticas tradicionales, que permanecen
vigentes, y las nuevas exigencias del trabajo. La enfermedad del nifio, como es el caso del
cancer infantil repercute en toda esta organizacién familiar, haciéndose inevitable una
reestructuracion en la dinamica familiar, la cual es sometida a un intenso estrés por todas
exigencias de la familia actual. (Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo,
2002).
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Asimismo este tipo de enfermedad cronica como es el cancer infantil separa al paciente y
su familia s6lo en el cuerpo de quien la sufre, pues los suefios, las emociones y la dinamica
familiar se altera por igual en todos, por lo que en el manejo de la enfermedad debe

incluirse a cada uno de los miembros. (La Familia y La Enfermedad Terminal, 2004).

Como se plantea en el siguiente parrafo, en una situacion limite como en el caso del cancer
infantil, los conflictos familiares afloran y pueden influir negativamente sobre la persona
afectada produciéndose situaciones de tension en el seno de la familia. El cancer infantil
altera la unidad social, los familiares y los amigos, y aparecen los conflictos internos
preexistentes. La informacion inadecuada, los mitos, la presencia mas o menos explicita de
la muerte ante este tipo de enfermedad en el nifio y la idea de sufrimiento inevitable crean
una intensa atmosfera de angustia. (La Familia y La Enfermedad Terminal, 2004). Sin
embargo nos interesa explorar mas profundamente como ocurren estos cambios y como se

organiza la familia frente a estos, especificamente a través del discurso del cuidador mas

cercano del nifio.

Ninguna familia que halla tenido que convivir con el cancer de un nifio, sale ilesa de esa
experiencia, pues debe enfrentarse permanentemente a desgastes, exigencias y cambios.
Con todo lo planteado anteriormente, se podria decir que se produce un estrés en la
dinamica familiar que se daria ante la presencia de un céncer en uno de sus miembros en

este caso el nifio.

La Dindmica Familiar es vista como los procesos, cambios e interacciones que se dan al
interior de la familia, la cual es influida por su exterior y en este caso por la enfermedad, lo
que lleva a que se reestructuren algunos de sus componentes como las relaciones, los roles,
las creencias, mitos, ritos, etc. Dentro de la familia la conducta de cada individuo esta
relacionada con la de los otros y depende de ella. Toda conducta es comunicacion, y por
ende, influye sobre los demas y sufre la influencia de éstos. De esta manera la familia
siempre se ha organizado a través de sus relaciones, interacciones, reglas, roles y modos de
convivir que son tan particulares de una familia a otra. A partir del cdncer manifestado en

un nifio miembro de la familia, ésta se ve sometida a diferentes cambios que afectarian la



dinamica familiar que estaba hasta ese momento. (Watzlawick, Beavin y Jackson,1997;

Boscolo, 1987).

Esta investigacion se realizara a través del analisis del discurso del cuidador més cercano,
que se define como la persona que esta a cargo del nifio la mayor parte del tiempo,
acompaiiandolo en el periodo de los tratamientos, las hospitalizaciones, la cual se preocupa
de sus necesidades mas basicas, de su salud, dietas, remedios, etc. Pudiendo ser éste
cualquier familiar, ya sea, la madre, el padre, los hermanos o los abuelos del nifio, que dara
cuenta de como se afecta la dinamica familiar cuando un nifio miembro de la familia

presenta un cancer.

A partir de esto nos surge la siguiente pregunta de investigacion:

(Como se afecta la dindmica familiar cuando un nifio miembro de la familia presenta un

cancer, desde la perspectiva del cuidador méas cercano del nifio?

Aportes y Relevancia de la Investigacion

Son de gran relevancia los aportes que han realizado los estudios de la psicologia de la
salud y especificamente del area de la psico - oncologia ya que las exploraciones médicas,
la espera de resultados, la confirmacion del diagndstico, las intervenciones quirurgicas, los
tratamientos de cirugia, quimioterapia o radioterapia, los controles anuales, etc., suponen
importantes situaciones de estrés para pacientes y familiares, que tienden a cronificarse en
una especie de carrera de obstdculos. Teniendo en cuenta los datos aportados por
numerosos estudios a lo largo de las dltimas décadas, al menos una cuarta parte de los
pacientes de cancer y sus familias necesitan apoyo psicoldgico. Independientemente de la
controvertida posibilidad de que el apoyo psicologico puede contribuir 0 no a mejorar la
supervivencia del cancer, pretendiendo las intervenciones psicoldgicas, en primer lugar,
responder a las necesidades psicoldgicas que presentan los pacientes en las diferentes fases
de la enfermedad: diagnostico, iniciacion del tratamiento, remisién o estabilizacion,

recidiva, enfermedad avanzada y terminal, fase de duelo. Para cada una de estas fases se



han descrito numerosos problemas psicosociales y necesidades de adaptacion en pacientes
y familiares. Por lo tanto el objetivo comiin serd mantener o recuperar la calidad de vida (en
los niveles de sintomatologia fisica, autonomia y habitos cotidianos, nivel familiar y social
y nivel psicologico / emocional) que estd siendo afectada por la enfermedad o su

tratamiento. (Font en Pérez et al, 2003).

Es por este motivo que pretendemos indagar lo que va sucediendo en la familia en cada una
de estas fases para que el psicologo posea mds herramientas para realizar una intervencion
integral desde la psicologia de la salud al servicio de una mejor calidad de vida de la

familia.

A pesar de todos los estudios anteriores de psico oncologia, consideramos que hay muy
pocos estudios psicologicos desde una orientacion sistémica, referidos a lo que ocurre en la
dindmica familiar cuando un nifio miembro de la familia es afectado de esta patologia,
siendo de vital importancia que los psicélogos clinicos de orientacion sistémica conozcan

lo que sucede a nivel familiar para ayudar a un mejor afrontamiento de la enfermedad.

La psico-oncologia es un area relativamente nueva de la psicologia, donde no se
encuentran muchos estudios y en algunas ocasiones los mismos profesionales se
confunden con las especializaciones del tema. En nuestro pais es un campo que se esta
explorando y muy pocos hospitales tienen apoyo psicoldgico para sus pacientes
oncolodgicos y sus familias, las cuales se encuentran con esta enfermedad sin redes de
apoyo suficientes para enfrentarla siendo muy importante el apoyo psicologico que se

les pueda brindar.

Creemos que esta investigacion permitira abrir caminos para una integracion del area de la
psicologia de orientacion sistémica y la pediatria oncoldgica, al comprender la dinamica
familiar que se da en un nifio enfermo de cancer. Asimismo pensamos que serd un
conocimiento nuevo y valido de gran utilidad a los terapeutas de orientacion sistémica, ya

que tendrdn un material fundamental para conocer qué ocurre en la dindmica familiar
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cuando un nifio miembro de la familia presenta un cancer y de este modo tener mayores

conocimientos y herramientas para abordar esta problematica familiar.

Asimismo consideramos que esta investigacion dara cuenta de la importancia que tiene un
equipo multidisciplinario de trabajo (médicos, psicélogos, enfermeras, auxiliares etc.) para
un mejor afrontamiento de este tipo de enfermedad crdnica infantil, en el cual el
tratamiento de esta enfermedad no se vea reducido sélo a tratamientos médicos como la
cirugia, las quimioterapia y las radioterapias, creemos que es fundamental que las familias
de hoy en dia, ante la presencia de un céancer infantil cuenten con un equipo
multidisciplinario sélido y complementario, donde la labor del psicélogo tenga una real

importancia y validez ante la mirada del modelo biomédico tradicional.

Finalmente pretendemos que esta investigacion tenga un aporte psicosocial al comprender
lo que ocurre en la dindmica familiar de un nifio con cancer en el contexto historico cultural

actual, donde la familia vive una situacion de sobrecarga y exigencia.

15



2. OBJETIVOS

Objetivo General:

Conocer cOmo se afecta la dinamica familiar cuando un nifioc miembro de la familia

presenta un cancer, desde la perspectiva de su cuidador mas cercano.

Objetivos Especificos:

Identificar los cambios y las nuevas relaciones que se dan en la dindmica familiar en el
proceso de la enfermedad del nifio con cancer, desde la perspectiva de su cuidador mas

cercano.

Describir las creencias que se dan en la dindmica familiar en el proceso de la enfermedad

del nifio con céncer, desde la perspectiva de su cuidador més cercano.

Explorar los mitos y ritos que se dan en la dindmica familiar en el proceso de la enfermedad

del nifio con cancer, desde la perspectiva de su cuidador més cercano.

Identificar qué ocurre en la dindmica familiar, en las distintas etapas del tratamiento del

nifio con céncer, desde la perspectiva de su cuidador mas cercano.



3. MARCO TEORICO

Psicologia de la Salud

La psicologia de la salud es una rama de la psicologia que nace a finales de los afios 70
dentro de un modelo biopsicosocial segun el cual la enfermedad fisica es el resultado no
solo de factores médicos, sino también de factores psicoldgicos (emociones, pensamientos,
conductas, estilo de vida, estrés) y factores sociales (influencias culturales, relaciones
familiares, apoyo social, etc.). Todos estos factores interactiian entre si para dar lugar a la

enfermedad. (Pérez et al, 2003).

La psicologia de la salud se centra fundamentalmente en las enfermedades cronicas, y las
investigaciones y desarrollo de planes de intervencion se han centrado en enfermedades tan
diversas como la hipertension, dolor crénico, artritis, asma, cancer, trastornos
cardiovasculares, enfermedades reumaticas, diabetes, SIDA, intestino irritable, dolor de

cabeza, alcera, dismenorrea, enfermedad inflamatoria intestinal, etc. (Pérez et al, 2003).

Las areas de intervencion de la psicologia de la salud son: Promocién de un estilo de vida
saludable, prevencion de las enfermedades: modificacion de habitos insanos asociados a
enfermedades (por ejemplo, ¢l tabaco), tratamiento de enfermedades especificas, como las
mencionadas mas arriba. En ese caso los psicdlogos trabajan junto a otros especialistas de
la salud combinando los tratamientos médicos habituales junto con los tratamientos
psicoldgicos y evaluacidon y mejora del sistema sanitario. (Apuntes de Oncologia Hospital

Luis Calvo Mackenna. 2003)

Consideramos que es de vital importancia que hoy en dia los psicologos clinicos tengan un
conocimiento amplio y so6lido en el campo de la psicologia de la salud, ya que las
enfermedades cronicas, como es el caso del cancer, provocan una serie de trastornos
emocionales y mentales, no s6lo en el paciente que lo padece, sino también en la familia los

cuales no pueden ser tratados desde el modelo biomédico.
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Oncologia Pediatrica

La Oncologia Pediatrica es una rama de la Pediatria, que se dedica al diagndstico y
tratamiento del cancer infantil. La deteccion precoz y el tratamiento integral y oportuno son
las claves del éxito terapéutico. Estas patologias deben ser abordadas por un equipo de
salud multidisciplinario bajo la direccion de un oncologo pediatra. (Pedreira y Palanca.

Psico-oncologia Pediatrica, 2001).

Psico — Oncologia Pedidtrica

Se define la psico-oncologia pediatrica como aquella parte de la psiquiatria infantil, la
psicologia clinica o de la pediatria que se ocupa de la prevencion y del tratamiento de los
posibles problemas psicolégicos reactivos al diagndstico de cualquier enfermedad
neoplasica maligna, asi como de los problemas y apoyo en la familia del nifio diagnosticado

de esta enfermedad. (Pedreira y Palanca. Psico-oncologia Pediatrica, 2001).

La psico-oncologia es un area intermedia entre la oncologia y la psicologia, de accion
multiprofesional con dos importantes objetivos: identificacion del papel de factores
psicolégicos y sociales en la etiologia, desenvolvimiento, tratamiento y rehabilitacion de
paciente con cancer y la sistematizacion de un cuerpo de conocimientos que pueda avalar la
asistencia integral del paciente con cancer, su familia; y la formacion de los profesionales

involucrados en su tratamiento. (Pedreira y Palanca. Psico-oncologia Pediatrica, 2001).

La psico-oncologia intenta poner al servicio de la prevencion, explicacion y tratamiento del
cancer todos los conocimientos obtenidos por el estudio de la influencia de los factores
psicolodgicos en la aparicion del cancer y de las reacciones psicoldgicas del paciente, de su
familia y del personal asistencial a lo largo de todo el proceso de la enfermedad. (Pedreira y

Palanca. Psico-oncologia Pedidtrica, 2001).
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El objetivo de las intervenciones psicologicas es mejorar la calidad de vida y la
adaptacion, tanto en los pacientes como de los miembros de su entorno familiar

integrada con el equipo médico tratante.

Las intervenciones que se realizan en el nifio desde la psico-oncologia son: diagnostico,
informacion, manejo de la ansiedad, manejo del dolor. La cantidad de informacién y forma
de explicacion al nifio dependera de su edad y de su madurez cognitiva, emocional e
intelectual. También se enfoca al trabajo en las reacciones adaptativas primarias, reacciones
desadaptativas y comprension de la enfermedad. Al encontrarse con una recaida o
deterioro de la enfermedad la intervencion se enfoca al manejo de la ansiedad, estresores
propios del evento, cuidados paliativos; temores, angustia, defensas y acompafiamiento.
Asimismo, las intervenciones que se realizan en la familia son a nivel del diagnostico,
informacién, manejo de la ansiedad y temores; intervenciones con los hermanos,
afrontamiento, acogida, informacién, evaluacién de factores protectores y de riesgo,
reorganizacion familiar, evaluacion y apoyo en remision del cancer y secuelas psicoldgicas.
Al encontrarse con una recaida o deterioro de la enfermedad la intervencion se enfoca al
proceso de duelo y reestructuracion familiar. (Apuntes Rol del Psicologo en Oncologia.

Hospital Luis Calvo Mackenna, 2003)

Nos parece muy interesante aclarar y dar a conocer el término de psico-oncologia, ya
que es un area relativamente nueva de la psicologia, donde no se encuentran muchos
estudios y en algunas ocasiones los mismos profesionales se confunden con las
especializaciones del tema. Asimismo en nuestra investigacion trabajaremos desde la
orientacion sistémica, en cuanto como influye el cancer infantil en la dindmica familiar,

lo que estaria dentro del campo de la psico- oncologia infantil.

Cancer

El término cancer es una denominacién genérica para un conjunto de enfermedades que
tienen en comin un crecimiento celular anormal, progresivo, auténomo y la gran mayoria
de las veces irreversible de algunas de las células del cuerpo las cuales adquieren la

propiedad de invadir otros 6rganos, destruyéndolos. Toda enfermedad cancerosa se produce
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porque unas células del cuerpo, que se vuelven atipicas, comenzaridn a crecer y se
multiplicaran de forma répida y desorganizada, dando como resultado la aparicion del

llamado tumor maligno o céncer. (Cameron, 1995).

El céncer es una enfermedad que tiene altos indices de mortalidad y que produce una alta
morbilidad fisica y emocional en los pacientes que la padecen. (Apuntes de Oncologia

Hospital Luis Calvo Mackenna, 2003)

Estas células anormales que en principio apareceran en un 6rgano determinado, pueden
invadir a través de la sangre o la linfa otros organos o tejidos; estas localizaciones
secundarias del cdncer reciben el nombre de metastasis. Debido a que las células cancerosas
contintan creciendo y dividiéndose, son diferentes de las células normales. En lugar de
morir, viven mas tiempo que las células normales y continGlan formando nuevas células
anormales. Las células cancerosas surgen como consecuencia de dafios en el ADN. Esta
sustancia se encuentra en todas las células y dirige sus funciones. l.a mayoria de las veces
que el ADN se dafia, la célula muere o ésta puede reparar el ADN. En las células
cancerosas €l ADN no se repara. Las personas pueden heredar ADN dafiado, que es
responsable de los tipos de cancer hereditario. Sin embargo, en muchas ocasiones el ADN

de las personas se dafia como consecuencia de alguna exposicion ambiental como el fumar.
(Cameron, 1995).

El cancer puede ser clasificado en dos grandes categorias: Tumores Sélidos y Tumores
Hematologicos. L.os Tumores Solidos se originan en los 6rganos y tejidos. Posteriormente
las células cancerosas abandonan el lugar de origen, invaden la sangre y el sistema
linfatico, colonizando de esta manera zonas alejadas, iniciando asi la enfermedad
metastasica. Cuando esto ocurre la enfermedad estda diseminada. Los Tumores
Hematologicos se originan en los elementos figurados de la sangre, y en el sistema
linfatico, por esta razon son frecuentemente enfermedades diseminadas desde el comienzo.

(Cameron, 1995).
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Cancer Infantil

El cancer infantil o cancer pediatrico es el cancer que afecta a nifios y jévenes. Al hablar de
cancer, es necesario establecer ciertas diferencias entre nifios y adultos. Algunas de estas
diferencias son: la mayoria de los canceres infantiles se derivan de células inmaduras ya
presentes al nacer, en cambio en los adultos, el cancer se origina desde una célula madura y
se desarrolla en el transcurso de la vida. Muchos de los tipos de céncer que se dan en la
adultez son resultado de la exposicion a agentes productores de cancer como tabaco, dieta,
sol, agentes quimicos y otros factores que tienen que ver con las condiciones ambientales y

de vida. (Cameron, 1995).

El cancer infantil puede afectar cualquier 6rgano del cuerpo, en cambio en los adultos,
afecta principalmente a las glandulas, siendo mas frecuente el cancer al pulmoén, coldn,

mamas y prostata. (Cameron, 1995).

A partir de 1990 el cancer es la segunda causa de muerte después de los 5 afios de edad. En
Chile aparecen aproximadamente entre 400 a 480 nuevos casos de cancer anualmente en
los menores de 15 afios. Las causas de la mayoria de los tipos de cancer pediatrico son,
todavia, desconocidas. Las patologias que mas frecuentemente se observan en nifios, son
las leucemias y los tumores solidos. Entre los solidos los mas frecuentes son los tumores
cerebrales y linfomas. También se presentan tumores dseos, especialmente en adolescentes
y otros tumores infantiles, como el tumor de Wilms y Neuroblastoma que son algo menos
frecuentes. Las posibilidades de curacion definitiva varian del 30 al 95% dependiendo del
diagnostico. En promedio se mejora el 65-70% de todos los pacientes. (Cameron, 1995;

Corporacion de Ayuda al Nifio Leucemico, 1998).

Un nifio con cancer 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. Otra diferencia a destacar es que el cancer infantil tiene en la mayor parte de los
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casos un mejor pronodstico que el de adultos. (Apuntes de Oncologia Hospital Luis Calvo

Mackenna, 2003).

Dentro del cancer infantil se encuentran diferentes tipos y subtipos de éste: un tipo de
cancer infantil es la Leucemia, el cual es un tipo de cancer que afecta a los gldbulos blancos
de la sangre (también llamados leucocitos). Cuando un nifio tiene leucemia en su médula
espinal se producen grandes cantidades de globulos blancos anormales. Por su parte, el
Neuroblastoma constituye otro tipo y consiste en un tumor canceroso que comienza en el
tejido nervioso del cuello, el pecho, el abdomen o la pelvis, pero que usualmente se origina
en los tejidos de la glandula adrenal del abdomen. Otros tipos de cancer infantil son el
Retinoblastoma que es un tumor maligno (canceroso) de la retina a pesar de que puede
presentarse a cualquier edad, aparece con mayor frecuencia en los nifios mds jovenes,
usualmente antes de cumplir los cinco afios. Este tipo de tumor normalmente se concentra
en los 0jos y no se extiende a otros tejidos o partes del cuerpo. El Linfoma que es una
enfermedad en la cual se encuentran células cancerosas (malignas) en el sistema linfético.
Los linfomas estdn divididos en dos tipos generales: La enfermedad de Hodgkin y los
linfomas no Hodgkin. El Osteosarcoma es una enfermedad en la que se encuentran células
cancerosas en el hueso, entre los nifios ocurre mas cominmente en los huesos alrededor de
la rodilla, ocurre méas a menudo en adolescentes y adultos jovenes. El rabdomiosarcoma es
una enfermedad en la que empiezan a crecer células cancerosas en el tejido muscular,
siendo un tipo de sarcoma, lo cual significa que es un cancer del hueso, de los tejidos
blandos o del tejido conectivo (por ejemplo, tendon o cartilago), puede ocurrir en cualquier
parte del cuerpo, es el tipo de sarcoma més comun encontrado en los tejidos blandos de los
nifios. El tumor de Wilms es un tumor que se origina en el rifién, es el mas comuin de los
tumores renales que se presentan en nifios y finalmente los Tumores Cerebrales Infantiles
son un grupo diverso de enfermedades que se caracterizan por el crecimiento anormal de
tejido situado dentro del craneo, existen varios tipos de tumores cerebrales infantiles, y su
tratamiento y probabilidad de recuperacion (prondstico) dependeran del tipo de tumor, su
ubicacion dentro del cerebro, cuanto se haya extendido, y la edad del nifio y su salud en

general. (Cameron, 1995).

77



Etapas del Tratamiento del Cancer Infantil

Diagnostico

El diagndstico de céncer en un nifio le produce un estado de estrés interno y externo,
porque altera la relacion del nifio con su medio ambiente: familia, colegio y amigos. La
adaptacion del nifio a la enfermedad va a ser complicada por la capacidad de respuesta

de los adultos y otros nifios que le rodean. (Pérez et al, 2003).

Los nifios sienten una gran ira, en muchas ocasiones dirigida a sus padres, hermanos,
amigos o personal sanitario, manifestada en irritabilidad u otras alteraciones del
comportamiento. La pregunta frecuente es si va a morir; es muy importante aclarar
siempre sus dudas y darles esperanzas de curacion asi como mantener una
comunicacion clara y abierta durante todas las etapas de la enfermedad. Es muy
importante brindarle apoyo psicologico y una comunicacion clara a las familias de los
nifios enfermos de cancer, de esta manera podran acompafiar y comprender de mejor
forma al nifio y a ellos mismos como familia lo que les esta ocurriendo. (Pérez et al,

2003).

Cuando el nifio es hospitalizado siente un gran temor que hace que se vuelva mas
exigente con sus padres, demandando su presencia fisica constante y todo su amor y
carifio. Los cambios en los papeles familiares nunca son féciles pero si necesarios y
puede que sea ahora el padre €l que deba asumir mayores responsabilidades en el hogar.
(Pérez et al, 2003).

Hay que tener en cuenta los numerosos efectos secundarios debidos al tratamiento.
Debido a su experiencia con la enfermedad puede manifestar las siguientes conductas:
Falta de cooperacion. Se puede mejorar cuando el nifio siente que su opinion se respeta y
se le deja participar activamente, comportamiento regresivo: en muchas ocasiones el nifio
tiene un comportamiento de un nifio de menor edad, fobia escolar: el nifio se niega a ir al
colegio una vez finalizado el tratamiento y en algunas ocasiones desarrolla sintomas para
evitar ir. Surge por un gran temor de separacion de su madre. (Pedreira'y Palanca. Psico-

oncologia Pediatrica, 2001).
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Iniciacion del Tratamiento

Psicoldgicamente, en esta fase los pacientes suelen sentirse esperanzados y protegidos
porque se esta haciendo algo, se esta atacando una enfermedad amenazante con métodos
agresivos. Por otra parte, las principales dificultades dependen de los efectos secundarios
que se generan ante los tratamientos. Existen trastornos comunes a las diferentes terapias,
como el miedo, la fatiga y la situacion paradojica de, con frecuencia, sentirse mucho peor

que ante de los tratamientos. (Pérez et al, 2003).

Influencia especifica de los diversos tratamientos:

Quimioterapia: La quimioterapia consiste en el uso de farmacos para destruir las células
cancerosas. Debido a que es el tratamiento mas utilizado contra el cancer, sus efectos
secundarios se convierten, en la mayoria de las ocasiones, en las caracteristicas psicologicas
mas importantes de la enfermedad a las que el paciente tiene que dar respuesta. Entre estos
efectos se encuentran la alopecia, problemas sexuales, nduseas y vOmitos, cansancio,

debilidad y cambios de peso. (Federacion Espariola de Asociaciones de Psicologia, 2004).

Radioterapia: Es un tipo de tratamiento oncoldgico que utiliza las radiaciones para eliminar
las células tumorales en la parte del organismo donde se apliquen, actia sobre el tumor,
destruyendo las células malignas y asi impiden que crezcan y se reproduzcan. Los efectos
son similares a los de la quimioterapia aunque normalmente menos acentuados. (Federacion

Espafiola de Asociaciones de Psicologia, 2004).

Tratamiento quirurgico: trasplante de médula 6sea y extirpacion de un tumor. Los
problemas mas comunes que suelen aparecer son: excesiva dependencia y demandas hacia
las personas que les rodean, conductas regresivas, manipulacion del personal y de la familia
y hostilidad hacia el personal que le atiende. Los trastornos mds frecuentes son depresion y
ansiedad que pueden generar formas de suicidio pasivo como no tomar los medicamentos o
plantear problemas con la comida. (Federacion Espafiola de Asociaciones de Psicologia,
2004).
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Remision o Estabilizacion

Desaparicion completa o parcial de los signos o sintomas del céncer. Después de una
remision completa o parcial puede ocurrir una recaida. El tiempo libre de enfermedad esta
determinado por el tratamiento inicial y las drogas utilizadas durante el mantenimiento.

(Instituto Nacional del Mieloma, 2004).

Para los pacientes y sus familiares puede ser un momento mas intenso que el del
diagnéstico. En esta fase los pacientes son mas consciente de las secuelas de los
tratamientos, y pueden sentirse mas vulnerables y desprotegidos cara a un futuro que se
presenta como bastante incierto por el miedo a una posible recurrencia, temor que se

incrementa ante los controles rutinarios periodicos. (Pérez et al, 2003).
Recidiva

En general el diagnostico de recidiva, comparable al diagndstico inicial, eleva ain mas los
niveles de ansiedad y los pacientes presentan mayores preocupaciones por el futuro
inmediato, mas temor a que la vida se esté acabando y mayores sentimientos de tristeza y
depresion. Puede haber una gran pérdida de la sensacion de control sobre la situacion, y
hay que volver a manejar generalmente compleja informacion sobre las opciones (ahora
menores) de tratamiento. Algunos pacientes en cambio creen que si ya han superado la
enfermedad una vez, lo volveran a conseguir. En todo caso, el tratamiento de la recidiva

suele incrementar ain mas el desgaste fisico y emocional de los pacientes. (Pérez et al,
2003).

Enfermedad Avanzada

Los pacientes presentan necesidades diferenciadas en funcion de la informacién de que
disponen o intuyen respecto al prondstico. Algunos pacientes claudican o esperan el
desenlace final de manera pasiva, otros se muestran frustrados y agresivos, otros sienten la
necesidad de despedirse de personas, lugares y/o actividades, en otros se activan reproches
contra ellos mismos o el sistema sanitario por no haber evitado la situacién. El miedo y la

sensacion de fracaso pueden ser muy intensos. Algunos pacientes o familiares buscan
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desesperadamente algin nuevo tratamiento aunque esté en fase experimental o sea

necesario desplazarse del pais. Otros recurren a medicinas alternativas. (Pérez et al, 2003).
La Enfermedad Terminal

En esta fase es muy importante el control de sintomas y atender a los pequefios detalles que
puedan todavia generar confort o satisfaccién emocional, implicando a los familiares en la
medida de lo posible. Generalmente los miedos que presentan los pacientes se refieren mas
al sufrimiento asociado a la fase terminal que al hecho que van a morir. Proporcionar
sefiales de seguridad claras y concisas de que se va a controlar cualquier contratiempo
evitando el dolor es esencial para asegurar un cierto bienestar psicologico. Los familiares
también pueden necesitar apoyo psicoldgico, porque en esta fase suelen llegar
emocionalmente agotados y a veces con sentimientos contradictorios ante el duelo
anticipado (“lo importante es que no sufra”, “que no se entere”, “que se acabe cuanto
antes”, etc.). El bienestar espiritual también debe incluirse en el necesariamente
tratamiento multidisciplinar de los pacientes terminales (Cole y Pargament en Pérez et al,

2003).

Fase de duelo

El duelo es un sentimiento subjetivo que aparece tras la muerte de un ser querido y
consiste en la reaccion cultural, consciente e inconsciente ante una pérdida. Ademas
duelo incluye el proceso de incorporar la experiencia de la pérdida en la vida de la
persona, y se ve influenciado por costumbres culturales, rituales, y las reglas sociales

sobre como lidiar con la pérdida. (Psic6logos. Net, 2004).

Los familiares que han acompafiado al paciente durante mucho tiempo, con frecuencia
afios, en su lucha contra la enfermedad pueden presentar necesidad de apoyo emocional
tras el fallecimiento del ser querido, especialmente en el caso de los padres de nifios

oncolégicos o de la pérdida de la pareja a una edad joven. (Pérez et al, 2003).
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Concepto General de Familia

En esta investigacion desarrollaremos ampliamente el concepto de familia, ya que nos
interesa saber e indagar qué sucede y como se ve afectada la dindmica familiar cuando un

nifio miembro de la familia presenta un cancer.

El concepto de familia ha sido definido desde diversos puntos de vista de acuerdo al
enfoque que proporcionan las diferentes areas del conocimiento. Por lo tanto, no es posible
construir una definicién universal que involucre cada uno de los aspectos de la familia. Sin
embargo, se hace posible una aproximacion desde diversas disciplinas, areas como la
sociologia y la antropologia enfatizan en los aspectos sociales y culturales que muestran a

la familia como una estructura social. (Correa J. Carlos, 1999).

El grupo familiar visto desde las ciencias sociales es el primer espacio con que el individuo
cuenta para compartir con sus iguales, es decir, para entablar una relacion de tipo social.
Esta interaccion esta regulada por diversas normas y leyes que a su vez van caracterizando
al grupo mismo y al individuo de acuerdo a la forma como le sean transmitidas y como éste

las asuma y cumpla. (Correa J. Carlos, 1999).

La manera como los individuos se integran en una familia y su proceso de formacién han
sido observados por diferentes areas de las ciencias sociales, dando cada una diversas
explicaciones y causas, la capacidad de establecer relaciones afectivas y de dependencia.
Una economia compartida que asegure la satisfaccion y la seguridad fisica, tanto del
individuo como del grupo, son factores considerados de significativo valor para la
configuracion del grupo familiar de acuerdo a disciplinas como la antropologia y la

sociologia. (Correa J. Carlos, 1999).

Desde el punto de vista psicologico, el cual serd nuestro campo de interés en esta
investigacion; nos centraremos especificamente en algunos conceptos que se dan en las
diferentes escuelas del modelo sistémico; como mitos, ritos, familia, dinamica familiar,

estructura familiar, lealtades, creencias, parentalizacion, roles, limites etc. Puesto que este
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modelo considera al sujeto inserto en un sistema familiar, es influido por éste y viceversa.
A partir de esto creemos que al momento de presentarse un cancer infantil en el sistema
familiar surgen una serie de acontecimientos nuevos que antes de la enfermedad no

existian, los cuales la familia debe enfrentar y tiene que adaptarse.

El Modelo Sistémico

El modelo sistémico se ha basado en las ciencias de la informacidn, la cibernética y la
teoria general de los sistemas. En la actualidad, este modelo de pensamiento, ha ido mas
alla de una técnica de abordaje a familias; se ha constituido en una epistemologia que
propone un modelo de psicoterapia, ya sea individual, de pareja o de grupo, cuyo eje
fundamental esta cimentado sobre las interacciones que se dan entre sus miembros. (Correa

J. Carlos, 1999).

La Terapia Familiar Sistémica tal y como la conocemos actualmente, comenzd a
desarrollarse en Estados Unidos, a partir de la década de los 50. Su aparicion promovio una
manera nueva y diferente de entender el comportamiento humano, tanto cuando esta
adaptado como cuando revela problemas de adaptacion: los terapeutas familiares proponian
(y proponen) que los problemas psicologicos se desarrollan y se mantienen dentro del
contexto social de la familia. Esta perspectiva contextual cambid el punto de vista para
enfocar el origen de los problemas y el modo de intervenir: desde el mundo interno e
individual o externo e individual hacia la interaccidn familiar. Si los modelos analitico,
conductual y médico-biologico defienden una causalidad lineal de los trastornos
comportamentales y de las enfermedades humanas, el modelo sistémico hace hincapié en la
interdependencia circular y recursiva del comportamiento con su contexto socio-cultural,

especialmente intensa y vinculante dentro de los sistemas familiares. (Correa J. Carlos,
1999).

Dentro del modelo sistémico existen diferentes enfoques o escuelas tedricas, tales como:
Enfoque Estructural, Escuela de Roma, Escuela Transgeneracional, Escuela de Milan,
Enfoque Estratégico y Enfoque Comunicacional, las cuales seran nuestro referente tedrico

para llevar a cabo nuestra investigacion.
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Basandonos en el modelo sistémico, integramos y construimos una serie de conceptos que
utilizaremos para llevar a cabo nuestra investigacion. Consideramos que éstos son los
conceptos primordiales para indagar qué ocurre en el sistema familiar cuando un nifio

presenta un cancer.

Integracion Conceptual

Familia: La familia es una unidad social que enfrenta una serie de tareas de desarrollo. Esta
puede cambiar segun los requerimientos sociales, existiendo dos fuentes de cambios; una
interior que se sitia en sus miembros y en las exigencias mismas de su ciclo vital, y una
exterior originadas por las demandas sociales, sin embargo, puede mantener una
continuidad suficiente para la educacion de sus miembros. La familia es un sistema en
transformacion constante que evoluciona en virtud de su capacidad de perder su propia
estabilidad y de recuperarla después, reorganizandose sobre nuevas bases, en el cual el
sistema familiar esta constituido por una realidad tridimensional donde la historia de la
familia de las relaciones del pasado se encarna en el presente para que se pueda desarrollar
en el futuro. La familia es un sistema gobernado por reglas, caracterizado por las
propiedades de los sistemas generales: el tiempo como variable, relaciones, sistemas —
subsistemas, totalidad, retroalimentacion y equifinalidad. [.a familia esta constituida por
diferentes subsistemas como el subsistema conyugal que se constituye cuando dos adultos
de sexo diferente se unen con la intencién expresa de constituir una familia; El subsistema
parental que se alcanza cuando nace el primer hijo donde el subsistema conyugal debe
diferenciarse entonces para desempefiar las tareas de socializar un hijo sin renunciar al
mutuo apoyo que caracterizard al subsistema conyugal; y por Gltimo el subsistema fraterno
el cual es el primer laboratorio social en el que experimentar relaciones con sus iguales
(entre hermanos), donde se apoyan, aislan, descargan sus culpas y aprenden mutuamente.
Es por todo lo que conlleva el concepto de familia, que pensamos que al momento de
presentarse un cancer en un nifio que vive en el sistema familiar, lo que primeramente se ve
afectado e impactado es su niicleo familiar, nos referimos a sus padres, sus hermanos, sus

abuelos y/o sus cuidadores mas cercanos. La familia se tiene que acomodar y reacomodar
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para enfrentar esta situacion de enfermedad. (Minuchin, 1982; Andolfi M y Zweriling I,

1993; Watzlawick, Beavin y Jackson, 1997).

Dinamica Familiar: La familia puede utilizar dos modalidades de interaccion una explicita
y una implicita siendo ésta todas las actitudes y conductas no verbales que califica las
interacciones entre los familiares, siendo lo explicito toda forma verbal, teniendo sus
propias leyes, en forma de expectativas compartidas no escritas, estando cada miembro
constantemente sujeto a pautas variables de expectativas, las que cumple o no, llevados por
compromisos de lealtades internalizadas. El compromiso, la devocion y la lealtad son los
determinantes mas importantes de las relaciones familiares. (Minuchin 1982; Boszornenyi-

Nagy y Speark, 1994).

Algunos de los elementos y fuerzas principales que determinan las configuraciones
relacionales del sistema familiar son: las pautas de interaccion de las caracteristicas
funcionales o de poder; las tendencias pulsionales dirigidas a una persona como objeto
asequible de la pulsion de otra; la consanguinidad; pautas patoldgicas; y entre otras cuantas
no expresas de obligaciones y explotacion, con un balance que se va alterando a través de
las generaciones. Los problemas o sintomas son vividos como modalidades comunicativas
entre individuos en el interior de un determinado contexto social. Dentro de la familia la
conducta de cada individuo est4 relacionada con la de los otros y depende de ella. Toda
conducta es comunicacion, y, por ende, influye sobre los demds y sufre la influencia de
éstos. La familia designa un enfermo, donde también puede darse un dilema entre los
padres e hijos y problemas de coaliciones negadas; es decir, se desdibuja la barrera
intergeneracional, generando perversion de los roles y coaliciones secretas y negadas entre
los miembros de generacion diversas. De esta manera la familia siempre se ha organizado a
través de sus relaciones, interacciones, reglas, roles y modos de convivir que son tan
particulares de una familia a otra, de este modo cada familia es un mundo y cada miembro
que vive dentro de la familia pertenece a otro, pero la interaccion y cémo se relacionan y
organizan entre ellos les da la particularidad de una familia unica, pero con referentes
universales. Consideramos que al momento de enfrentarse a una enfermedad infantil como

el caso del cancer y todo lo que esta enfermedad conlleva; la familia debe verse sometida a
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multiples cambios en cuanto a la dinamica que se establece en ella. (Boszornenyi-Nagy y

Speark, 1994; Boscolo, 1987; Watzlawick, Beavin y Jackson, 1997; Madanes, 1989).

Estructura Familiar: Es el conjunto invisible de demandas funcionales que organizan los
modos en que interactian los miembros de la familia y actha a través de pautas
transaccionales que regulan la conducta de sus miembros. Se puede decir, que el sistema
familiar se diferencia y desempefia sus funciones a través de subsistemas, siendo los
individuos subsistemas en el interior de una familia, pueden haber subsistema conyugal
(Holdén conyugal), subsistema parental (Holdn parental), subsistema fraternal (Holon de los
hermanos), siendo las acciones e interacciones de cada uno de los miembros de la familia
complementarias. Se pueden dar familias con designacion rigida o familias en riesgo donde
el cambio se percibe de manera traumatica y amenazadora. Asimismo la familia constituye
los mas conservadores de todos los sistemas de relaciones, ya que a través de la
identificacion con el futuro de nuestros hijos, nietos y demdas generaciones por nacer, se
puede fantasear, justificar todo sacrificio y compensar toda frustracion. Con todo lo anterior
podemos dar cuenta de que cada familia posee una estructura diferente y reacciona a los
cambios internos y externos, positivos y negativos de una manera distinta, creemos que la
familia al verse sometida a esta enfermedad como es el cancer manifestado en uno de los
nifios que componen la estructura familiar, presenta diferentes reacciones y acomodaciones
en cuanto a su estructura. ( Minuchin, 1982; Boszornenyi-Nagy y Speark, 1994; Andolfi M
y Zweriling I, 1993).

Creencias Familiares: Se refieren a premisas que son valores de referencia o principios
orientadores programados en un nivel profundo de la estructura familiar, fuera del alcance
de la mente consciente, las cuales son profundamente estructuradas y explicitan la
definicion que la familia hace del problema. Desde el concepto de las creencias que se dan
en cada familia, podemos mencionar que cada familia tiene una idea o concepcion de la
enfermedad del cancer, existen ideas y creencias numerosas en cuanto al valor de la vida, el
cancer en un nifio, creencias muy diversas y profundas en cuanto al valor de la calidad de

vida, los sometimientos a los tratamientos, creencias divinas en torno a la religion, a la
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muerte, etc. Estas son las creencias que queremos indagar en esta investigacion.

(Boszornenyi-Nagy y Speark, 1994; Boscolo, 1987).

Roles Familiares: Se refiere a las distintas funciones y tareas asignadas que tiene cada
miembro que compone la familia, a partir de su género, su edad y al subsistema al cual
pertenece. A partir de esto consideramos que en cada familia uno de sus miembros ocupa
un rol que lo caracteriza y muchas veces por ciertas circunstancias del ciclo vital o cambios
abruptos, ocurren importantes cambios de roles y de las funciones entre los integrantes del
sistema familiar. Es por ello que pensamos que los roles se ven alterados al verse la familia

enfrentada a un cancer infantil, e investigaremos como se ven alterados y que ocurre con

ellos. (Minuchin, 1982).

Mitos y Ritos Familiares: El mito familiar se refiere a una serie de creencias, bastante bien
integradas y compartidas por todos los miembros de una familia, que concierne a cada uno
de sus miembros y a sus posiciones reciprocas dentro de la vida familiar, prescribiendo los
roles y atributos de los miembros en sus interacciones reciprocas. Estos roles y atributos
que si bien son falsos e ilusorios, son aceptados por todos los miembros de la familia como
una cosa sagrada y tab que nadie tiene que cuestionar. El mito es un fenémeno colectivo y
sistémico que mantiene el equilibrio del grupo que lo ha producido. Asimismo los ritos
familiares revisten una clara funcion de aprendizaje; por su intermedio todos los miembros
de la familia aprenden a conocer a los otros y a comportarse en forma adecuada frente a
ellos, aprenden a distinguir los puntos débiles y asumir la actitud mas adecuada a la
obtencion de sus propios fines de satisfaccion de deseo ajeno. Cuando se crea un mito se
traducen una serie de acontecimientos y de comportamientos reales en un relato compartido
por todos los miembros de la familia, en el que cada uno puede encontrar una clave de
lectura de sus propias experiencias cotidianas, en sentido de vida, sintiéndose al mismo
tiempo parte integrante del grupo. Ademas coexisten en el mito elementos reales y
fantasticos para crear nuevas situaciones en las que los elementos originarios son
arbitrariamente usados y unidos entre si. El mito puede colocarse dentro de una serie de

relaciones en continua evolucion, que modifican constantemente su significado y van
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creando nuevas conexiones o divergencias con respecto del significado originario.

(Boszornenyi-Nagy y Speark, 1994; Andolfi M y Zweriling I, 1993; Boscolo, 1987).

No obstante, el rito puede ser el medio a través del cual se transmite toda una serie de
creencias y de valores familiares relativos a determinadas actitudes y emociones, o puede
ser la ocasion para que una persona en particular introduzca en la estructura ritual
elementos simbdlicos propios, que faciliten la definicion de las relaciones que la vinculan
con los demas al igual que el mito familiar, tratandose de una serie de acciones que pueden
ser combinadas con formulas o expresiones verbales de las que tiene que participar todos
los miembros de la familia, imponiéndose por la exigencia de normatividad inherente a una
accion colectiva donde el comportamiento de todos tiende a un fin unico. En cada familia
se dan distintos mitos y ritos que son pertenecientes a esa familia en particular, donde todos
los integrantes se ven involucrados de una u otra forma en estos ritos familiares. Creemos
que es importante indagar cuales son los ritos y mitos que se sostienen en el sistema
familiar en torno a la enfermedad, con esta idea nos referimos a ciertos rituales que se dan
para hacerle frente al cancer de un nifio miembro de la familia; pensando que se dan ciertas
mentiras, negaciones, actuaciones etc., que se hacen a partir de la aparicion del cancer en el
nifio y que son aceptadas por la familia o los cuidadores mds cercanos a ¢él. (Boszornenyi-

Nagy y Speark, 1994; Andolfi M y Zweriling I, 1993; Boscolo, 1987).

Lealtades Familiares: Su estructura interiorizada se inicia a partir de algo que se le debe a
un progenitor, o de la imagen interna de representacion paterna (super yo). Es un sistema
trigeneracional, la compensacion por la instauracion de normas y por el cuidado y solicitud
que nos dispensaron nuestros padres, puede transferirse a nuestros hijos, a otras personas
sin relacion de parentesco con los otros, o a los padres internalizados. Los compromisos de
lealtad comlnmente se circunscriben a determinadas areas de funcion, por lo general
conectadas con la crianza o educacion de los hijos. Cada acto de compensacién de una
obligacion reciproca aumentara el nivel de lealtad y confianza dentro de la relacion, su
marco de referencia es la confianza, el mérito, el compromiso y la accién, mas que las
funciones psicologicas del sentir y el conocer. Son como fibras invisibles pero resistentes

que mantienen unidos fragmentos complejos de conductas relacionales en las familias,
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siendo muy importante saber los vinculos de lealtad para los miembros de la familia. Nos
interesa indagar qué sucede con la lealtades familiares y cdmo son puestas en juego al
enfrentarse a un nifio con cancer en la familia. (Boszornenyi-Nagy y Speark, 1994; Andolfi

My Zweriling I, 1993).

Parentalizacion: Implica la distorsion subjetiva de una relacion, como si en esa relacién la
propia pareja ¢ incluso los hijos cumplieran el papel de padre, dicha distorsion puede
efectuarse en la fantasia, como expresion de deseos o de modo mas notorio, mediante una
conducta de dependencia. Es un componente del nucleo regresivo de relaciones
caracterizadas por un grado suficiente de reciprocidad y de equilibrio. Pensamos que al
verse enfrentada la familia a esta enfermedad como el cancer infantil podria generarse la
parentalizacion, distorsiondndose los roles en la dindmica familiar. Nos interesa investigar
si es que ocurre esta parentalizacion y si es asi como se da y en qué momento sucede.

(Boszornenyi-Nagy y Speark, 1994; Boscolo, 1987).

Limites: Todos los subsistemas familiares estdn constituidos por limites, definiendo las
reglas de quienes participan y de qué manera. La funcion de los limites reside en proteger
la diferenciacion del sistema. Todo subsistema familiar posee funciones especificas y
plantea demandas especificas a sus miembros y el desarrollo de las habilidades
interpersonales que se logran en ese subsistema es afirmado en la libertad de los otros
subsistemas. Para que el funcionamiento familiar sea adecuado, los limites de los
subsistemas deben ser claros. Deben definirse con suficiente precision como para permitir
a los miembros de los subsistemas el desarrollo de sus funciones sin interferencias
indebidas, pero también deben permitir el contacto entre los miembros de subsistemas y los
otros. La claridad de los limites en el interior de una familia constituye un parametro util
para la evaluacion de su funcionamiento. Creemos que la familia al verse enfrentada a un
cancer infantil presenta diferentes desestructuraciones y cambios en la forma de

organizarse, por lo cual los limites se deben ver afectados. (Minuchin, 1982)

24



4. MARCO METODOLOGICO

Enfoque Metodoldgico

El presente estudio esta definido como una investigacion cualitativa ya que pretendemos
destacar la comprension de las complejas relaciones entre todo lo que existe siguiendo un
disefio flexible con interrogantes sélo vagamente formuladas, ya que este tipo de
investigacion produce datos descriptivos; tales como, las propias palabras de las personas,

habladas o escritas y la conducta observable. (Taylor y Bogdan, 1992)

La investigacion cualitativa se ha venido consolidando, en estos tltimos afios, como una
metodologia valida para la construccion de conocimientos en ciencias sociales. Dicho
enfoque propende por la subjetividad y mas exactamente por la intersubjetividad, los
contextos, la cotidianeidad y la dinamica de interaccion entre éstos como elementos

constitutivos del quehacer investigativo. (Taylor y Bogdan, 1992).

Para esta investigacion se ha considerado que la metodologia cualitativa se ajusta al perfil
de ésta, porque dentro de nuestros objetivos estd conocer lo qué ocurre en la dindmica
familiar cuando un nifio miembro de la familia presenta un cancer. Consideramos que la
metodologia cualitativa nos permite obtener una concepcion multiple de la realidad, al
mismo tiempo comprenderla de una manera reflexiva, y acercarnos al contexto de los

entrevistados lo que permitird una vision holistica y mayor amplitud del conocimiento.

Tipo de Investigacion y Disefio

Es una investigacion no experimental. Puesto que se realizard sin manipular
deliberadamente variables, es decir, no haremos variar intencionalmente las variables
independientes. L.o que se hace en la investigacidon no experimental es observar fenémenos
tal como se dan en su contexto natural para después analizarlo “la investigacion no

experimental o expost — facto es cualquier investigacion en la que resulta imposible
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manipular variables o asignar aleatoriamente a los sujetos o a las condiciones”. (Hernandez

Sampieri, Roberto y otros, 1995).

Esta investigacion en términos practicos se inserta dentro del tipo de estudio descriptivo y
exploratorio. Dado que los estudios descriptivos se proponen decir como es y como se
manifiesta determinado fenémeno, y por otra parte, intentan especificar las propiedades
importantes del fendmeno, pensamos que coincide plenamente con nuestro objetivo, por
cuanto a partir de una entrevista con la madre o el cuidador mas cercano de la familia se
describiran las dinamicas familiares que se dan durante el cancer infantil. “se trata de un
intento de dar a conocer como es la realidad humana de un modo mas o menos detallado,
aproximandonos, si nos es posible, al establecimiento de relaciones entre sucesos y

vivencias”. (Hernandez Sampieri, Roberto y otros, 1995).

También es de caracter exploratorio, cuyo objetivo esencial, es “... para familiarizarnos con
fendmenos relativamente desconocidos...”, (Herndndez Sampieri, Roberto y otros, 1995)
motivo por el cual nos ha parecido pertinente usar este disefio ya que como mencionamos
en los antecedentes de esta investigacion, no existen estudios en profundidad, respecto de
las implicancias del cancer infantil en la dinamica familiar. A juicio nuestro es un tema
novedoso, escasamente estudiado y ademds nos parece que podria llegar a ser el punto de
partida para estudios posteriores de mayor profundidad, con respecto a la psico-oncologia

infantil desde una mirada sistémica.

Delimitacion del Campo a Estudiar

Universo
El cuidador mds cercano de los nifios con cancer, que han sido hospitalizados o que estan

recibiendo tratamiento ambulatorio en el policlinico del Hospital Luis Calvo Mackenna en

el afio 2004 que son aproximadamente 150.
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Se entiende por cuidador mas cercano, a cualquier familiar, ya sea, la madre, el padre, los
hermanos o los abuelos del nifio, que dara cuenta de como se afecta la dinamica familiar

cuando un nifio miembro de la familia presenta un céncer.

Actores

Los actores sociales con los cuales se trabaja para efecto de esta investigacion, corresponde
a las madres o cualquier familiar que sea el cuidador mas cercano de nifio con cancer, los
cuales son atendidos en el Hospital Luis Calvo Mackenna, ubicado en la Comuna de

Providencia.

Muestra

El muestreo para los estudios cualitativos “exige que el investigador se coloque en la
situacidn que mejor le permita recoger la informacion relevante para el concepto o teoria
buscada. El muestreo se orienta a la seleccion de aquellas unidades y dimensiones que le
garanticen mejor la cantidad (saturacion) y la calidad (riqueza) de la informacion” (Ruiz,
1996). De esta forma se opta por una muestra No Aleatoria o No Probabilistica, consistente
en que “no se basan en una teoria matematica estadistica sino que dependen del juicio del
investigador” (Ander-Egg, 1987). Para este estudio se opta por el Muestreo Intencional
donde el investigador “selecciona la muestra procurando que sea representativa pero

haciéndolo de acuerdo a su intencion u opinion. (Ander-Egg, 1987).

Siguiendo a Ruiz “mas bien que representar, a modo de replica miniaturizada, todos los
casos existentes en el universo objeto de la investigacion, se busca comprender el maximo

de algunos casos electos, sin pretender generalizar los resultados a todos el colectivo”
(Ruiz, 1996).

La seleccion de la muestra se haré de acuerdo a la estrategia de sujetos-tipo, la cual “como
cualquier estrategia de seleccion intencionada o deliberada requiere el desarrollo de un

perfil de los atributos esenciales que debe cumplir el sujeto a elegir y la bisqueda de una
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unidad que se adapte a ese perfil” (Rodriguez, Gil y Garcia, 1996) “donde la seleccion de
esos atributos tiene un caracter claramente selectivo o diferenciador en la persona

seleccionada”. (Rodriguez, Gil y Garcia, 1996).
Criterios centrales

Edad: Nifos entre 1 mes y 12 afios. Escogeremos este intervalo de edad ya que nos
proporciona heterogeneidad en la muestra, pensando que no es lo mismo presentar un
cancer infantil en estas distintas edades y fases del desarrollo, tanto para los nifios como

para sus familias.

Lugar de Residencia: Escogeremos 4 cuidadores mas cercanos del nifio con cancer
residentes en la Region: Metropolitana y 4 de otras regiones del pais, ya que creemos que
el lugar de residencia puede influir en el problema investigado, pensando que no es lo
mismo la dindmica familiar que se da cuando son familias de la Region Metropolitana o de

otras regiones del pais.
Afio: 2004

Otro requisito utilizado es que los nifios con céancer estén pasando por un periodo de
hospitalizacién o tratamiento ambulatorio en el Policlinico del Hospital Luis Calvo
Mackenna. Escogeremos este requisito, ya que es mas facil acceder a las entrevistas del

cuidador mas cercano del nifio.
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Proponemos cruzar de esta manera estos atributos:

Edades 4 de Santiago 4 Fuera de

Santiago

Imes - 3 afios 1 |

3 afios — 6 afios 1 ]

6 afios — 9 afios 1 1

9 afios — 12 arios 1 ]

LLa muestra estara constituida por 8 madres o cuidadores mas cercanos, de nifios con cancer.

El tamafio de la muestra, (8 madres o cuidadores mas cercanos de nifios con cancer) esta
justificada porque en la investigacion cualitativa no tiene relevancia el cuanto (tamafio) sino
mas bien lo que importa es el como, es decir, lo relevante es la profundidad que se logre en

el estudio. (Taylor y Bogdan, 1992).

Por lo anteriormente descrito se desprende que dado las caracteristicas de este estudio
particular, la metodologia empleada (cualitativa) y el instrumento seleccionado para la
recoleccion de datos (entrevista semi estructurada), es adecuado contemplar una muestra

pequefia para facilitar la comprension y descripcion de los fendmenos en estudio.

Dadas las circunstancias que se nos dieron con respecto al acceso de la muestra, no nos fue
posible acceder al 50% de la muestra de 4 cuidadoras mas cercanas de los nifios con céncer
de fuera de Santiago y 50% de cuatro cuidadoras mas cercanas de los nifios con cancer de
la Region Metropolitana. Por lo cual la muestra varid, quedando finalmente 5 cuidadoras de
fuera de Santiago y 3 cuidadoras mas cercanas del nifio con cancer de la Region
Metropolitana. Ya que al momento de realizar las entrevistas no se encontraban una
cantidad igualitaria de familias de nifios ¢con cancer de Santiago y de fuera de Santiago, sino

que prevalecia la cantidad de familias pertenecientes a lugares de fuera de Santiago.
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Escenarios

En la investigacion cualitativa el investigador ve el escenario y las personas desde una
perspectiva holistica, esto significa que las personas, los escenarios o los grupos no son

reducidos a variables, sino considerados como un todo. (Taylor y Bogdan, 1992).

Para recolectar la informacion, se hizo uso de un listado de los nifios que han sido
hospitalizados en oncologia hasta la fecha o que estaban recibiendo tratamiento
ambulatorio en el Policlinico del Hospital Luis Calvo Mackenna. Una vez obtenidos los
datos, nos contactamos con la madre o cuidador mas cercano del nifio para solicitar una
entrevista y si ellas (0s) estaban de acuerdo, se fijo la hora y el lugar para su realizacion. Se
pretendid que en todos los casos, las entrevistas se realizasen en el Hospital Luis Calvo

Mackenna.

Métodos v Técnicas de Recoleccion de Informacion

Los métodos cualitativos para la recopilacion de datos tienen una funcion muy importante
en la evaluacion de impacto, ya que proporcionan una valiosa informacion para comprender
los procesos que existen tras los resultados observados y evalian los cambios en la
percepcion que tienen las personas acerca de su bienestar. Dadas las caracteristicas propias
de esta investigacion, es decir de caracter exploratorio y con metodologia cualitativa, se
utilizara para la obtencion de datos e informacion la entrevista semi estructurada y fuentes

documentales.

La entrevista “es una técnica en que una persona (entrevistador) solicita informacion de
otra (...) para obtener datos sobre un problema determinado. Presupone, pues la existencia
al menos de dos personas y la posibilidad de interaccion social”. (Rodriguez, Gil y Garcia,
1996). De los distintos tipos de entrevista (entrevista estructurada, no estructurada, semi
estructurada, entrevista en profundidad, etc.) se ha escogido la entrevista semi estructurada

en la cual no se sigue una secuencia de preguntas fijas pero si adecuadas a una pauta
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general por preguntas relativamente abiertas y flexibles; dicha herramienta satisface

adecuadamente los objetivos de la investigacion.

En cuanto al instrumento se construyo una pauta de entrevista lo que nos permitié contar
con lineamientos generales para cada eje tematico, acotando la conversacion a los temas
que interesaban investigar. El sentido de los ejes temdticos es guiado previamente por los

objetivos especificos.

Esta guia nos sirvi6 como una lista de verificacion durante la entrevista y nos aseguré que
se obtuviese basicamente la misma informacion a partir de varias personas. Aun asi, existe
bastante flexibilidad en orden y el funcionamiento real de las preguntas que no se
determiné por anticipado. Ademas, dentro de la lista de temas o &reas teméticas, el
entrevistador tuvo la libertad de dar mayor profundidad a determinadas preguntas. La
ventaja del estilo de la guia de entrevista es que el hecho de entrevistar a diferentes
personas se hace mas sistematico e integral, ya que se delimitan los temas que se trataran.

(Taylor y Bogdan, 1984).

A través de entrevistas semi estructurada se pretende obtener la mayor cantidad de
informacion por parte de los participantes posibilitando el intercambio de sus percepciones.
Ya que dicha informacion debe ser util, relevante y manejable en funcién de los objetivos

planteados.

En esta investigacion indagaremos con las mamés o cuidadores mas cercanos de nifios que
estan con cancer, respecto a las dindmicas familiares que se han producido a partir de la
enfermedad del nifio. Nos interesa saber qué ha pasado en la familia, como se han
organizado en esta nueva situacion, como se han distribuido los roles, quiénes se han

sobrecargado de trabajo, cémo han hablado del tema, etc.

Las entrevistas se realizaron con ambas entrevistadoras, fueron grabadas y luego

transcritas para posteriormente ser analizadas.
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Por otra parte las fuentes documentales, se refieren a documentos manuscritos, impresos o
audiovisuales, oficiales o privados, personales o provenientes de un organismo que
contiene columnas de cifras o de textos. Pueden provenir de las instituciones y de
organismos piblicos y privados. En lo que concierne a las fuentes documentales, la
atencion se concentraré en la autenticidad de los documentos, la exactitud de la informacion
que contienen, asi como la correspondencia entre el campo que cubren los documentos
disponibles y el campo de analisis de la investigacion. Una de las principales ventajas de
este método de recoleccion de informacion es la economia de tiempo y de dinero que
permite al investigador consagrar lo esencial de su energia en la aplicacion de otras técnicas
de recoleccion de informacion y al analisis propiamente dicho. (Quivy y Campenhoudt,

1992).

En esta investigacion se utilizaron como fuentes documentales los libros de registro de
pacientes hospitalizados o pacientes que estan recibiendo tratamiento ambulatorio en el
Policlinico en el Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital Luis Calvo Mackenna
durante el afio 2004 y también se utilizaron las fichas clinicas de los pacientes escogidos
para la muestra.

Plan de Analisis de la Informacion

Se inicio el analisis con la trascripcion textual de todas las entrevistas efectuadas.

El segundo paso fue la Reduccion de los datos textuales, lo que denominamos
segmentacion y codificacion. Para este efecto, la informacion textual fue dividida en
unidades de contenido, esto es, en fragmentos que expresan una misma idea, estos
fragmentos fueron enumerados con el objeto de poder ser ubicados con facilidad en el
texto; luego les asignamos un codigo de letras a estas unidades identificadas. Es lo que

denominamos categorizacion.
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El proceso de codificacion puesto en practica sera de “tipo abierto, segtin el cual, el sistema
de categorias no ha sido preestablecido sino que surgird como consecuencias del propio

proceso de codificacion”. (Rodriguez, Gil y Garcia, 1996).

El sistema de categorias resultantes de los datos de la primera entrevista podrian ser
aplicables al resto de las entrevistas por similitud y acomodacién de contenido. (Rodriguez,

Gil y Garcia, 1996).

De encontrar “elementos comunes y también diferenciadores en la accion de codificar y
segmentar, nos serd posible configurar un esquema a través del cual las categorias puedan

ser agrupadas en torno a una serie de niicleos tematicos”. (Rodriguez, Gil y Garcia, 1996).
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5. RESULTADOS Y ANALISIS

Resultados

Luego de la categorizacion y analisis de los antecedentes recabados a través de las
entrevistas a las cuidadoras mas cercanas de los nifios enfermos de cancer, es posible
revisar y establecer distintos hallazgos, en diferentes etapas que las familias van pasando
cuando un nifio miembro de la familia padece de cancer. Todo esto se observé por medio
de los relatos de las cuidadoras mas cercanas, a través de sus vivencias y sus experiencias

en torno a la aparicion y tratamiento del cancer infantil de un nifio miembro de la familia.

Es asi como puede desprenderse por medio de los relatos, que las familias de los nifios con
cancer al verse enfrentados a esta problematica, se ven sometidos a diversos y profundos
cambios. Primero que todo es posible observar que todas las cuidadoras de los nifios con
cancer entrevistadas, corresponden a las madres de los nifios, perteneciendo cinco de ellas a
lugares fuera de Santiago como son Arica, La Serena, Curico, Linares y Talca; y las tres
restantes pertenecen a la Region Metropolitana, a las Comunas de Maipa y Pefialolen.
Podemos observar que algunos de los cambios corresponden a que las cuidadoras que
trabajaban tuvieron que dejar de hacerlo al momento de presentarse la enfermedad de su

hijo, afectandose el tema econdmico por multiples causas.

En la mayoria de los casos los sintomas aparecen de manera imprevista, los padres al
respecto se dan innumerables explicaciones, ninguna relacionada directamente con la idea
de un posible cancer. Los médicos son los encargados de dar la noticia a la familia. Existen
actitudes y reacciones en ambos padres que son comunes ante el diagndstico y otras muy
distintas. Es en este momento donde se produce una transformacién importante en el
sistema familiar, la mayoria de las cuidadoras que habitan fuera de Santiago deben dejar su
lugar de residencia y trasladarse a Santiago. Existiendo diferentes reacciones en los

integrantes de la familia y una reorganizacion familiar.
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Casi todos los nifios que tienen esta enfermedad lo saben. En las familias se presenta la
idea de que el cancer se relaciona estrechamente con la muerte, las atribuciones causales de
la enfermedad son diversas. Es asi como existen familias que propician un ambiente
positivo ante la enfermedad, mientras que hay otras que conviven en un ambiente mas
deprimido. Otro punto comun es que las familias giran entorno a la enfermedad del nifio y
se cuidan en mostrar sus sentimientos de pena y tristeza frente al nifio enfermo, se dejan de
hacer actividades que antes realizaban como familia, ya que el nifio requiere de cuidados

especiales también se producen cambios importantes en la relacion de pareja.

Con respecto al tema de las creencias espirituales, todas las familias son creyentes de
alguna religion y creen en la existencia de Dios y necesitan de apoyo espiritual para
soportar la enfermedad. En la mayoria de las familias en un principio se presenta la idea de

revelarse contra Dios con sentimientos de rabia y enojo.

Con los logros que se van obteniendo a medida que avanza el tratamiento cambia la
concepcidn que se tiene de que el cancer se relaciona con la muerte. En la mayoria de los
casos se siente una sensacion de incertidumbre, un miedo y temor por no saber a ciencia
cierta qué puede pasar con el nifio enfermo y su tratamiento existiendo rechazo frente al

tratamiento a partir de una segunda recaida de un nifio.

Los médicos estan constantemente conversando con los padres, les explican en todo
momento lo que esta pasando, tienen buena disposicion para responder cualquier duda,
aconsejan y asesoran a los padres para asumir este proceso. También es primordial el
apoyo de los psicologos ante la reaccion de los padres, podemos observar que la presencia
de un psicélogo que acompaiie el proceso de la enfermedad es fundamental para la
tranquilidad y comprension de las vivencias de los padres y de los nifios enfermos que se
producen a raiz de la enfermedad. Los padres ven a los psicélogos como un
acompafiamiento importante, un necesario apoyo psicologico y que les ayudan a enfrentar

ciertas situaciones que se dan a partir de la enfermedad.
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A continuacion, haremos una revision detallada de cada uno de estos elementos que
constituyen los hallazgos de esta investigacion. Para ello hemos organizado la informacion
en torno a grandes temas, que quedaron definidos como nticleos teméticos (Anexo 4) desde
los cuales describiremos las distintas categorias conceptuales construidas en el proceso de
analisis de los datos. Desde ahi, se ejemplifican los resultados enunciando extractos en
bruto sacados de las entrevistas y para ello hemos abreviado de la siguiente manera: Caso
es igual “C” y Parrafo es igual a “P”. Por ejemplo: C1-P7. Esto significa que el extracto
puede ser ubicado en el Caso N° 1, en el parrafo N° 7. Casos que pueden ser encontrados

en el anexo N° 5 de esta investigacion.
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1 CONTEXTO FAMILIAR DEL NINO ENFERMO Y CONSECUENCIAS

ECONOMICAS

Identificacion
familiar

CONTEXTO
FAMILIAR DEL
NINO ENFERMO
Y
CONSECUENCIAS
ECONOMICAS

Organizacion
laboral familiar

Oficio del cuidador

Consecuencias
economicas
producto de la
enfermedad

Composicion familiar

Nombre—edad-actividades

Actividades laborales

Trabajo del cuidador

Preocupacion

Falta de dinero

Las cuidadoras de los nifios con cancer entrevistadas presentan caracteristicas distintas

y muy variadas respecto a su composicion familiar. Perteneciendo cinco de ellas a

lugares fuera de Santiago como son Arica, La Serena, Curicd, Linares y Talca. Por otro

lado, las tres restantes pertenecen a la region Metropolitana, a las Comunas de Maipu y

Pefialolén. Perteneciendo cada una de ellas a diferentes tipos de familia nuclear y

extensa, en cuanto a su composicion, con nimero de hijos variados, ausencia o

presencia de pareja y de edades diferentes.

C6-P1

“Bueno mi nombre es Sandra Lizana Diaz, tengo 38 afios, y mi familia estd compuesta por

mi esposo Carlos y mi hija Valeria que tiene 8 afios y somos los tres... esa es mi familia, es
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hija unica y ha sido dificil porque en febrero le descubrieron a la Valeria un cdncer que es

la leucemia linfoblastica aguda.”

C7-Pl
“Nosotros somos diez personas en la casa, yo vivo con mi mama, mi abuela, mi hermano y

1

nosotros somos siete, yo tengo cinco hijos, mi marido y yo.

En cuanto a la organizaci6n laboral de cada familia, se puede visualizar una heterogeneidad
de labores en cada integrante de la familia, encontrando un punto comin en la mayoria de
los casos, excepto uno, en donde todos los padres de familia se dedican a trabajar
remuneradamente, siendo el sustento econémico del hogar. En gran parte de los casos

donde existen hermanos mayores y menores, éstos se dedican a estudiar.

C3-P2

“Tiene 43 aros se llama Juan Mujiioz y es maestro de la construccion. Tengo mi hijo
mayor que tiene 20 afios él estudia en estos momentos porque esta sin trabajo y estd
estudiando y mi otro hijo Francisco que tiene 15 afios y él esta estudiando y Fernando que

es la guagua tiene 7 afios, yo que tengo 43 afios y soy duefia de casa’.

C7-P1
“Mi hermano trabaja en una empresa de ampolleta, mi mama en la casa, mi abuela es

Jjubilada y mi marido trabaja en una empresa de guardia y yo soy duefia de casa...”

C8-Pl
“... Mi papa trabaja en la 1 A.N.Z. A, la empresa de azucar ... mi mama trabajaba cuidaba a
un niftito y yo en un supe mercado de reponedoray después pasé a trabajar ahi a rosticeria

¥y mi hermano estudia, esta en el colegio pero le ha ido mas o menos no mds...”

Con respecto a los oficios laborales de las cuidadoras mas cercanas de los nifios con céncer
son muy diversos, cinco se dedicaban a ser duefias de casa y tres trabajaban en diferentes
lugares y las tres tuvieron que de dejar de trabajar al momento de presentarse la

enfermedad, ya sea por motivos de tiempo para acompafiar al nifio o las hacian renunciar
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por incomprensién de la empresa en cuanto a los permisos y la solicitud de las licencias

médicas.

C5-P1

“Yo me llamo Sonia y tengo cuarenta y seis afios, soy duefia de casa, vivo en Curico, vivo

con mi marido, yo y los dos nifios .

C6-pP2
“El trabaja en una empresa de gastronomia y lo vemos bien re poco por los horarios
exhaustos que tiene pero.... bueno yo también trabajaba tuve que renunciar a mi trabajo

11

porque obviamente la prioridad era la Valeria.

C6-P3
“Yo era secretaria, trabajaba en una empresa, de secretaria trabajaba hace 15 afios y
tuve que renunciar voluntariamente, lumentablemente porque no habia ley que me ampara

digamos... los permisos... llegar a un acuerdo con el trabajo”

Con respecto a las consecuencias econdmicas que conlleva el cancer de un nifio dentro de
la familia, podemos destacar que las cuidadoras mas cercanas de los nifios con cincer
que pertenecen a la ciudad de Santiago se ven mucho mas afectadas en este tema, ya
que han tenido que abandonar sus empleos, el jefe de hogar y sustento econdomico solo es el
marido. Ademas reciben menos apoyo econdmico externo, para sobrellevar los gastos que
implica esta enfermedad, que las cuidadoras mas cercanas de estos nifios que son de fuera
de Santiago, ya que ellas reciben mas apoyo econdmico de instituciones como escuelas,
iglesias, hogares etc. Por otra parte, la mayoria de ellas eran duefias de casa por lo que antes

de la aparicién de la enfermedad no contribuian con dinero para los gastos del hogar.

C1-P42
“No hubo problema, nos ayudaron por la parte de la iglesia, nos ayudaron desde el
colegio de la nifia y su trabajo entonces eso fue lo que nos ayudo bastante, porque no nos

»

falto nunca el dinero.’
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C4-P145

“Entonces le decia a Jorge... yo con la Cata ahora no lo puedo hacer, yo no puedo llegar y
salir un dia y decir yo voy a ir a vender al ministerio porque necesitamos plata, no puedo
ayudarte, entonces ;de qué forma te puedo ayudar? es organizando una cosa asi, entonces
yo lo veo tambien que llega fin de mes y esta desesperado, cachay’, él tiene la

’

desesperacion de saber que tiene que cubrir una cantidad de calillas y todo.’

C7-P74

Igual han habido consecuencias economicas pero yo te digo que estao’... por eso digo yo
que estas cosas no son de Dios, hemos estado pero mal no teni’ ni diez pesos pa’ venir a
ver al nifio y en ese momento que estoy afligida pensando, llego almuerzo y llego plata

asi... hola como estay te traje esto ojald te sirva y el cuento que ma'...

C8-P65

“No si también de repente si po’ o sea es que de repente hay mas gastos de los que tienen
que haber pero asi como pa’ decir no...; que nada no;... Gracias a Dios o sea se gasta
caleta de plata aca po’ mucha plata aunque el Auge cubre todo... todo pero igual se gasta
harta plata sobre todo por los nifios que quieren comer esto, después que lo otro y no sé
po’ ahora que el pasaje pa’ ya'y pa’ ca’ pero igual no pa’ decir no tengo porque igual

hay...
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[l CONDICIONES PREVIAS Y DIAGNOSTICO DEL CANCER

Sintomas previos al
diagndstico del cancer

Primera consulta al
médico y examenes

ONDICIONES
"REVIAS Y
MAGNOSTICO
DEL CANCER

Conversaciones entre el
médico v familiares
previas al diagnostico

Fecha del diagnostico
del cancer

Comunicacion del
diagndstico

Reacciones de la madre
ante el diagnostico

Reacciones del padre
ante el diagnostico

Dolores fisicos en el nifio

Incertidumbre

Preocupacion

Preparando el ambiente

para dar el diagnostico

Afio del diagnéstico

Angustia

Desconsuelo

Tomar decisiones rapidas

Paralisis

Agresividad
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En cuanto a los sintomas previos al diagnéstico del cancer, en la mayoria de los casos los
sintomas comienzan a aparecer de manera imprevista ¢ invasora, con dolor, decaimiento
y fiebre sin presentar ninguna explicacion ni antecedentes premorbidos. Los padres al
respecto se dan innumerables explicaciones, ninguna relacionada directamente con la idea

de un posible cancer.

CIl-P12

“Nos dimos cuenta porque salimos y empezo con un dolor a la espalda, primero fue suave
pero ella decia que le dolia la espaldita pensamos que podria ser... que sé yo, un golpe no
sé algo asi, que se podria haber pegado en algun lado pero después nos preocupo porque

i

empezaron los dolores mas seguidos...’

C2-P15
“El nifio nunca se sintio mal, no se sentia mal... lo que pasé es que un dia estando con él,
mi pareja y yo, nos dimos cuenta que tenia una pelota en la parte del estomago, no tenia

ninguna molestia, al contrario se sentia con mucho animo, jugaba y todo...”

C3-P47
“De un dia para otro que él aparecio con el dolor en el brazo y ese dolor fue empezando
con puro dolor y lo pasamos a la tipica esta... que uno se pasa que puede haber sido que te

hayan pegao’ o que una vacuna o que una infeccion...”

En el momento de las primeras consultas al médico y exdmenes los padres se encuentran
con una fuerte preocupacion y ansiedad producto de los sintomas del nifio que cada
vez se van acentuando mas. En esta etapa los padres aun no relacionan los sintomas con un
posible cancer, por lo cual se angustian ante la cantidad de exdmenes y la urgencia con
que los solicitan los médicos. Algunos nifios son hospitalizados en esta primera etapa por
lo cual los padres y los hermanos del nifio se ven afectados y desconcertados ya que

comienzan a preocuparse por algo mas grave.
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C4-P13

“Y quiso hospitalizarla acd a la Cata en el Calvo ese dia viernes para hacerle los
examenes acd, por el hecho de que era como dia viernes en la tarde y el hospital trabajaba
hasta mds temprano y todo, asi que y ademas que la Catalina nunca habia estado
hospitalizada, o sea yo le dije que no po’, y nos movilizamos, y el dia sabado en la maniana

se los iba poder hacer.”

C6-P11
“Y cuando la vio la doctora que es una hematologa que estaba de urgencia ese dia eh...
pidio hemograma porque ella dijo que ese machucon no era normal... que habia problemas

de coagulacion y ella tenia que verlo.”

C7-P3

“Al final el nifio ya no podia caminar entonces mi suegra conocia a un médico y llegamos
a ese médico y ese médico nos dijo que el nifio lo que tenia él no podia darnos un
diagnostico porque él no sabia en realidad que era lo que el nifio tenia pero que si, lo que
el nifio tenia era algo grave referente a la columna '’y como se llama tenia que llevarlo a un

neurologo...”

En tres entrevistas existieron conversaciones previas al diagnostico entre la familia y los
médicos en cuanto a la preocupacion de éstos ante un posible diagnéstico de cancer,
preparando el ambiente para darle la noticia a los padres, hubo preocupacion en saber

si los padres del nifio estaban acompafiados o solos para darles el diagnostico.

C6-Pi14

“Y me dijo y tu esposo jdonde esta? y yo le dije esta trabajando y me dijo llamalo
inmediatamente que se venga 'y que tengo que hablar con los dos, no con uno, con los dos
v yo le dije pero ;de qué se trata? y me dijo no te puedo decir nada cuando llegue tu

>

esposo me avisas porque yo necesito hablar con los dos...’
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C7-P4

“Usted sabe de los contactos de los médicos y llegamos a la clinica Parque Arauco con un
médico y ese médico el doctor Paulino, él me dijo que lo que el nifio tenia era un tumor en
la columna y el tumor estaba midiendo entre cinco y siete centimetros y que habia que

hacerle una resonancia urgente...”

Con respecto a las fechas del diagndstico del cancer en los nifios, las entrevistas arrojan
que siete nifios fueron diagnosticados el aiio 2004, exceptuando una nifia que fue
diagnosticada el afo 2001, la cual en la actualidad se encuentra con recaida siendo tratada

en ¢l hospital.

Cl-Pll

“Bueno se lo diagnosticaron cuando mi hija tenia nueve afios... bueno ahora tiene trece o

sea hace cuatro anos entonces el 2001.”

C2-P16

“Pero después lo vio el tio de él que es médico, el hermano de mi pololo...y... fuimos para
alla un dia y le preguntamos que, qué podria ser... y él nos dijo hagamosle radiografias se
la hicimos lo vieron los doctores 'y era un tumor en el higado lo que tenia y que estaba en
riesgo vital y lo hospitalizaron para derivarlo y luego en dos dias ya estabamos acd... Esto

]

fue el marzo cuando tenia como nueve meses...’

C5-P5

“Fl seis de Abril y el dia siete de Abril le dieron el diagnostico una leucemia.”

En cuanto a la comunicacion del diagnéstico, los médicos tras la aplicacion de los
examenes y los resultados arrojados, llaman a los padres del nifio, los preparan y les dan
la noticia, es un momento de mucha angustia, dolor y ansiedad tanto para los médicos
como para los padres. Los médicos suelen ser muy detallistas con respecto a lo que

consiste la enfermedad y la entrega de conocimientos para los tratamientos. En los casos en
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que las cuidadoras de los nifios son de fuera de Santiago el médico le comunica que el

tratamiento es bastante largo por lo cual tendran que trasladarse a Santiago cuanto antes.

C3-P22

“Entonces ya el doctor en la definitiva me dijo que Fernando en la segunda biopsia se le
habia diagnosticado un osteosarcoma, que tenia que tener que venir a vivirme aqui, que los
exdmenes de mi nifio eran tratamiento de un ario, que iba tener que dejar a mi familia,

dejar las fiestas, los encuentros cuando estan de cumplearios.”

C4-P25
“Y la doctora mientras estaban arreglando a la Cata abajo, la doctora nos llamo para la

sala del lado y nos dijo que ella pensaba que tenia leucemia.”

C6-P18

“Y lo que tenga que decirme digalo estoy ansiosa, estoy desesperada o sea estoy ansiosa
digame que es lo que tiene mi hija o sea por qué todo esto y ahi ella dijo que lamentaba

decirnos pero el diagnéstico que habian arrojado los hemogramas eran una leucemia”

En cuanto a la reaccion de las madres ante el diagnostico de sus hijos es de mucha
desesperacion, desconsuelo e impacto emocional, con actitudes de negacion ante la
situacion, sin embargo, en ellas se manifiesta algo que las moviliza a empezar a actuar
rapidamente, comienzan a tomar decisiones rapidas e importantes en corto plazo, como
las cuidadoras mas cercanas de los nifios con cancer que viven fuera de Santiago. Ademas a

pesar de lo doloroso de la situacion todas las madres lo afrontaron y comenzaron los

tratamientos.

CIl-P17
Yo no lloré sino que me quede... no sé, me paso algo bien extraiio que me quedé asi como
momia porque fueron tantas las cosas juntas que me dijo el médico... mientras que él

hablaba yo estaba en otro lugar... nos dijo que la leucemia ... le pregunté que es lo que es

i

leucemia?...
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C4-P40

“Se le callé el mundo, yo creo que todavia él no se repone de eso porque yo lo asumi, que
yo no podia llorar, yo no podia estar débil, porque si yo estaba débil se quebraba todo,
entonces traté de yo ser la fuerte en ese momento, yo dije no po’, yo le daba animo a él 'y
todo, entonces yo dije tiene que haber un mas fuerte, yo me acuerdo que yo lloré como tres
horas y después yo me calmé, yo dije yo no voy a llorar mas porque no sé po'... si la Cata
me ve tan mal no vamos a llegar a ninguna parte, y yo entré a la sala y le dije a la Catalina

3

sabis' Catita nos cambio la vida, o sea...’

C8-P12
“Y ahi ya... como que yo dije ya... ;qué es lo que tengo que hacer?... tienes que irte a
Talca a la UCI y ahi te vamos a mandar a hacer los contactos para el Calvo 'y tenis’ que

tener harta fe y va a salir todo bien y hasta el dia de hoy ha sido asi po’”

Las reacciones de los padres ante el diagnodstico son muy distintas a las de las madres de los
nifios. Aunque hay actitudes y reacciones comunes entre ambos padres como lo son la
angustia, la pena, el desconsuelo y el impacto emocional. Las madres logran movilizarse y
comenzar a accionar. Sin embargo, los padres de los nifios quedan mucho tiempo
paralizados, con sentimientos de negacion y culpa ante la enfermedad, reaccionando

con mucha agresividad hacia los médicos y el diagnéstico.

CIl-P19
“Mi esposo y le dice ;pero doctor por qué nos dice eso?... mi hija es sana tiene una buena
alimentacion mi hija es sana por qué nos dice que ella tiene cancer usted esta mal porque

»

mi esposo reacciono completamente agresivo totalmente...’

C3-P26

“Y mi marido por otro lado... por otro lado y yo igual por otro lado, asi que... y yo después
como que reaccioné y yo dije Juan por favor basta ya, porque no sé qué cosa tenia en la
mano y la tiré en el piso, de la impotencia, la rabia y yo le dije Juan basta Fernando estd

llorando porque él no sabia en esos momentos que era lo que realmente estaba pasaba.”
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C4-P39
“Entonces fueron como tres horas pa’ mi cadticas... yo creo que pa’ Jorge sigue siendo lo

mismo, pa’ Jorge es tan complicado el tema como al principio.”

C6-P29
“Es que él veia como que la nifia se iba a morir... no tenia fe, no tenia fe... él lo veia como
todo, todo oscuro, pensaba que todo lo que se iba a ser iba a ser en vano que todo lo que

estaba sufriendo la nifia era ;Para qué? ...”
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En cuanto al lugar de origen podemos decir que son cinco de ellas de lugares fuera de
Santiago como son Arica, La Serena, Curicd, Linares y Talca. Por otro lado las tres

restantes pertenecen a la region Metropolitana, a las Comunas de Maipi y Peiialolén.

Cil-P4

“Yo soy de Arica, y... bueno ahora es que he vivido de un lado en otro lado pero siempre
en Arica... primero no po’ primero vivi en un pueblito del interior con mi mama ahi
vivimos bastante tiempo con ella cuando fui nifia y de ahi cuando me casé ya me fui a vivir

aotracasa.”

C4-Pl
“A ver mi familia, familia somos cuatro, mi marido y mis dos hijos, vivimos en Maipii en la

Villa Los Claveles...”

Con respecto al lugar de residencia antes de la enfermedad, pudimos constatar que el lugar
donde habitaban ellas antes de la enfermedad era Arica, La Serena, Linares, Curico y
Talca, mientras que las demas cuidadoras son de la ciudad de Santiago, pertenecientes

a las Comunas de Maipu y Peiialolén.

CI1-P3
“Entonces ahi nos fuimos a arrendar una casita... como mi situacion econémica ya se
habia arreglado arrendamos una casita mas grande y bueno ahi nos pasé lo que nos

paso... viviamos en Arica.”

C3-P3

“En la Serena..”

En cuanto a las consecuencias del diagndstico en el lugar de residencia, podemos notar que
hay un punto comin en todas las cuidadoras de fuera de Santiago, ya que la mayoria debe
dejar su lugar de residencia y trasladarse a Santiago por los tratamientos requeridos por
el nifio. La unica cuidadora que no decidi6 trasladarse a Santiago presenta gran cansancio y

sobrecarga producto de los viajes diarios que debe realizar de Talca a Santiago. Sin
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embargo, las cuidadoras que habitan en la cuidad de Santiago no tienen necesidad cambiar

su lugar de residencia.

CIl-P22

“Y después nos dice que tenemos que viajar, que tenemos que venirnos paca’ pa’

Santiago”

C3-P4
“Yo ahora en el “Hogar Maria Ayuda”, o sea del hecho que supe de la enfermedad de mi
hijo, el doctor me dijo que practicamente tenia que venir a vivir acd Santiago, doloroso,

I

fuerte, pero por la salud de él hay que salir adelante, lucharla no’ ma’ po’...

C5-P22
“Esto fue de la noche a la mariana porque vine a Santiago con Hugo a un control a
neurocirugia y de ahi me lo traen para aca, me dicen el Hugo se queda hospitalizado aqui

y esa misma noche yo me fui a Curico y me traje a la nifia.”

Constatamos que el lugar de residencia durante la enfermedad para las madres que son
fuera de Santiago es en la mayoria los hogares de acogida para estas madres de niiios
oncologicos como los son el “hogar Maria ayuda™ entre otros, por otra parte el resto de las
cuidadoras se quedan a alojar en la casa de familiares cercanos, dentro de estas

cuidadoras hay una sola que viaja diariamente a su lugar de origen Talca.

C2-P25

“Eh... la verdad, mi suegra pero a ella le gusta porque es su nieto y lo quiere... ;quien
mas? ella y el abuelo también porque él ha sido super cooperativo con esta situacion... y yo
que tengo que viajar porque soy de Talca, la situacion economica tambiéen ha sido dificil...
porque los ingresos de nosotros se han ido achicando... nosotros de a poquito por ahi
hemos ido juntando plata... y yo me he visto mas sobrecargada también, pero yo trato de
organizarme aprovecho de los dias que estamos en Talca, aprovecho de hacer el aseo,

lavo, es cosa de organizarse no mas..."
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C5-P28
“Estoy atrds mano porque estoy en la casa de mi hermano en San Bernardo, sola... y a

veces uno tiene que aguantar en todos lados, aguantar muchas cosas...”

Se observa que las reacciones de la madre ante el traslado son de sorpresa, incertidumbre
y de desconcierto, se preocupan por la cantidad de tiempo que estaran acé en Santiago
lejos de su familia, para algunas lo mas terrible de la situacién es abandonar a sus
demas hijos sobre todo sin son pequefios. Las cuidadoras que tienen hijo Unico no tienen
ese problema y por el hecho de ser mas jovenes son mas osadas y tienen mas fuerza para
partir. Otras cuidadoras nunca habian estado en la situacion de abandonar el hogar y ni

siquiera conocian Santiago por lo cual mas les angustiaba la situacidn.

CIl-P23

“Yo le dije doctor pero no tengo donde llegar porque en verdad yo no tengo familia
acd....como lo voy a hacer, donde voy a estar donde voy a dormir..... yo pensé que me iba
a decir:... si va a ir a tratarselo pero yo pensaba de una semana de dos semanas asi...-

s

cuando él me dice que son unos meses entonces ahi encontré demasiado...’

C3-P7
“Estd toda en la Serena, yo aqui en Santiago no tengo a nadie, vine pero nula, me tuve que
adaptar a muchas cosas aqui yo, se me hicieron un poco dificil, pero tengo que salir

y

adelante por Fernando.’

C8-P20

“No... si yo conocia Santiago... yo estuve harto tiempo acd igual po’ por enfermedad mia y
todo pero igual... no sé yo en lo unico que pensaba era en que tenia que hacer todo lo
posible por mi hijo para él asi que como que no me afecté el viaje, nada llegué y tomé mis

>

cosas 'y ya me venia a ojos cerrados con mi chiquitito pa’ aca...’
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En cuanto a las reacciones del padre ante el traslado, se puede visualizar que los padres de
estos nifios manifiestan mucha preocupacion por las madres y sus pequeiios hijos,
llamando constantemente, muchas veces al dia, conociendo el lugar donde se van a quedar.
Uno de los padres prefirié que su pareja viajara todos los dias a visitar al nifio al hospital
antes de que se quedaran en un hogar de acogida, sin querer dejarla sola con su hijo en
Santiago. Por otra parte, uno de los padres decidié después de un tiempo venirse con su otro
hijo a Santiago a la casa de un pastor de la iglesia, sin embargo, tuvo que regresar con su
hijo a Arica por dificultades econdmicas. Por otra parte, para los padres es un gran
impacto emocional en donde presentan muchos sentimientos de tristeza, impotencia y

soledad. Reconociendo en sus mujeres la valentia de tomar esa decision.

Cl-P34

“Yo aca tuve que decirle a mi familia lo que pasaba... mi esposo se quedo en la casa de mi
mamd con mi hijo y no hubo mucho problema con que se quedara alla... y ahi tuvo el
tiempo que yo estuve aca con Yoselinne pero él estuvo harto tiempo aca estuvo como tres
meses conmigo no se iba... entonces estuvo bastante tiempo aca 'y de ahi se fue y después

regreso nuevamente porque vino para la Navidad...”

C2-P77
“Eh... lo he pensado, pero mi pareja mas que nada me dice que quiere acompariarme desde
ahora en adelante.... esta vez nos estamos quedando acd porque nos pasaron un

>

departamento un cliente de él se lo presto.’

C3-P36

“FEllos han venido a ver a su hermano, tenemos contacto yo creo que todo el dia, todo el
dia tengo contacto con él, todo eso, asi que gracias a Dios todo eso me ha ayudado, igual
hablamos por teléfono todo el dia y yo no me siento sola porque mi familia no me ha

dejado, no me ha dejado sola”.
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Con respecto a la explicacion que se les da a los hermanos del nifio enfermo en cuanto al
traslado, pudimos constatar que en uno de los casos no se le comunicé absolutamente
nada a la hermana menor del nifio enfermo, la trajeron a Santiago a quedarse a la casa de
unos familiares con su mama y su hermano enfermo, sin ninguna explicacion. En otros dos
casos se les explicé el traslado a los hermanos de una forma bastante simple y brusca

sin detenerse a ahondar en mayores detalles.

CI1-P30

“Fue como que lo dejamos pa’ lo ultimo asi... entonces yo recuerdo que lo unico que le
pude decir es hijo: yo me voy a tener que ir con su hermana y usted va a tener que
quedarse con su abuelita y con su papa, aca porque yo no puedo llevarlo, eso fue todo lo
que yo le pude decir... no le dije cuanto tiempo iba a estar a mi hijo porque no sabia ni yo,
entonces no le dije y como él era chiquito... entonces no lo tomo asi.... no sé pensaria que

’

yo me iba por unos dias que sé yo po’...’

C3-P35

“Mira Francisco le dije yo, si yo me quedo aqui yo no puedo hacer nada por tu hermano le
dije yo... si yo me quedo aqui no hago nada por tu hermano, alla en Santiago estd todo lo
que él necesita le dije yo... si ustedes quieren tenerlo con mds vida adelante, él todo lo que
necesita esta en Santiago, aqui no hariamos nada le dije yo... y después me entendio y me
comprendio y me dijo ya mamita andate no ma’ porque yo voy a estar tranquilo, entonces
eso como que me ayudo mds a mi porque yo sé que él me lo dijo que él va estar pero no
tanto pero sabe que ahora con el tiempo ya lo han superado, yo sé que es dificil, pero ya lo

’

han superado harto.’

Con respecto a las reacciones de los hermanos ante el traslado de su madre y del nifio
enfermo se pudo visualizar que en los hermanos se presentan sentimientos de tristeza,
abandono y desconcierto, manifestando mucha angustia y ansiedad. Estos sentimientos
se dan en todos los hermanos de los nifios enfermos de cancer ante el traslado y separacion
de su familia, sin embargo, esto se acentiia mucho mas cuando son hermanos pequefios

o que estan pasando por el periodo de la adolescencia.

a3



CI1-P28
“Mi hijo... mi hijo bueno... ahora esta con él... no sé como que fue todo para él... no lo
fomo asl tan este....si triste porque tenia que quedarse o sea todos nos ibamos a separar y

todo eso...”

C3-P34
“Ellos también... yo pienso que ellos también lo tomaron muy asi... pero de a poquito lo
fueron superando aunque a mi hijo de quince afios le afecto mucho, mucho, mucho, pero de

a poquito lo fueron asimilando incluso mi hijo de quince afios me decia mamita no te vay
e

’

me decia...’

En cuanto a las consecuencias del traslado en la organizacion familiar, nos pudimos dar
cuenta que es muy dificil al comienzo soportar la separacion y tener que organizarse como
familia definitivamente frente a ésta, al comienzo es un caos, los padres viajan
constantemente, sin poder adaptarse a la situacion de separacion. Sin importar muchas
veces las consecuencias en el sistema escolar de los demés hermanos y del nifio enfermo,
esto pasa a segundo plano. Por otro lado, en uno de los casos la familia que queda en el
lugar de origen tiene que abandonar su casa para ir a vivir a donde familiares para
poder sobrellevar mejor la situacion. En otros casos la parte de la familia que se quedo
en su lugar de origen, tuvo que requerir de ayuda de distintos familiares para adaptarse
al traslado, incluso convivir con ellos. En un caso el padre se quedo solo en el lugar de
origen, por lo que tuvo que aprender labores domésticas, presentando sentimientos de

desamparo y abandono.

C3-P11

“Bueno yo creo que no se nos hizo dificil porque en la casa quedaron mi marido y mis dos
hijos pero ellos estan con mi mamd en estos momentos, mi mamd es la que se va a la casa,
va mi hermana, asi que no los dejan solos pero en ese caso si yo no hubiese estado
tranquila si ellos quedan solos pero tengo la conformidad que esta mi mamd, estd mi

>

hermana, estan ellas todo el dia con ellos asi que no me los dejan solos...’



C5- P51

“Bueno... los cambios que hubieron fue que mi marido quedo solo, hacerse cargo...
hacerse duerio de casa él, eso fue lo mds terrible porque él no sabia cocinar tuvo que
aprender a cocinar, yo ensefiarle a como hiciera las comidas y lo demds bueno... hemos
tratado de llevar la enfermedad lo mas que se pueda, conversar, estar tranquilo, salir con

los nifios, lo mds que se pueda compartir con ellos.”

En relacion a la organizacion familiar ante el traslado, se puede observar, a partir de los
datos extraidos de las entrevistas a las cuidadoras de los nifios con cancer, cambios
significativos en torno a como se organizaban antes del traslado y como lo hacen ahora.
Las funciones y roles domésticos y parentales son distribuidos y ordenados en la
familia que queda en el lugar de origen, para esto en muchas situaciones se requiere de
ayuda y apoyo de la familia extensa. Para la toma de decisiones de distintos ambitos,
aunque sea a la distancia siempre se hace participe a la cuidadora del nifio enfermo.,
mediante llamados telefonicos y visitas. Por otro lado, la cuidadora y el nifio enfermo, se
deben organizar en su nuevo lugar de residencia, ya sea un hogar de acogida o la casa de
algin familiar, cambiando completamente las actividades que tenian antes del traslado,
sin embargo, nunca dejan de preocuparse por la parte de la familia que queda en el lugar de
origen, llamando constantemente y preocupandose a la distancia de los demdas hermanos,
del marido, de las tareas mas domésticas etc. Por otra parte la familia debe reorganizarse
en cuanto a las fechas importantes como son los cumpleafios, las fiestas patrias, la

navidad, el afio nuevo etc.

C1-P36

“La Navidad... Bonita igual... o sea bonita es que yo estaba acostumbrada a pasarla con mi
Sfamilia mas que nada con mis hermanas, con mi mamad...apatotados y aca de repente fue
otra patota diferente pero igual la pasamos bonito... pero tenia lo mds importante que era
mi hijo mi esposo y mi hija estabamos los cuatro e igual la pasamos bonito y ahi se quedo

igual po se quedo como un mes..."
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C1-P43
“Mi familia por parte mia, mi mamd, mis hermanas... mis dos hermanas. Ellas se llevaron
el trabajo con mi esposo mas que nada y también me mandaban lo que necesitaba, ropa...

3

lo que necesitara me lo mandaban. Ahora también.’

C3-P75

“Mi mamd, mi hermana y mis hijos también porque mis hijos siempre me estdn diciendo
mama hicimos el aseo, todo porque saben que yo soy manidtica de la limpieza y del orden,
asi que yo siempre le digo hijo como me tienen la casa, mama no te preocupi’ de la casa, si

estd todo ordenado y todo limpio...”
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Con respecto al tema de los conocimientos que tiene el nifio en cuanto a su enfermedad,
pudimos constatar que la mayoria de los nifios que estdn en edad de entenderlo, saben y
tienen conocimientos en cuanto a su enfermedad, sus tratamientos y los procedimientos
médicos, al igual que saben sobre la funcidn y efectos que les trae cada medicamento y las
drogas en particular, esto lleva a que los nifios presenten actitudes mas adecuadas, positivas
y responsables frente su enfermedad. Por otro lado, en un caso se presenta la situacion de
un niiio que ‘no tiene mayores conocimientos de su enfermedad ni de los tratamientos,
por lo cual presenta actitudes agresivas y de reproche hacia su madre, la cual no le
explica su enfermedad y su tratamiento. Es importante sefialar que no en todos los casos
son los padres los que le dan este tipo de informacion al nifio, ya que los padres se
encuentran sin saber como enfrentar esta situacion, sino que los padres se apoyan mucho en
familiares cercanos, amigos y en médicos los cuales cumplen la funcién de comunicar y

explicarle a los nifios lo que les esta pasando.
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C3-P28
“No, Fernando sabe que él tiene un tumor, él sabe que tiene un tumor en su brazito que es
maligno y es super delicado y él me dice que se va alentar y él sabe que es un tumor

maligno todo que esta siendo tratado...”

C4-P42
“Todo altiro, yo no le oculté nunca nada a la Cata, o sea si uno habla con la Catalina, la
Catalina a lo mejor sabe hasta mas que yo, o sea estamos siempre, la Catalina es super

responsable, super...”

C6-P63

“Y los nifios le decian oye ;porque ti no tienes pelo, que te paso?... ;se te callo el pelo?
no le decia es que lo que pasa es que me ponen quimio y con la quimio se me cae y los
nifios le preguntaban pero qué es lo que es quimio y ahi ella empezaba a dar catedras de

los que era la quimio”

En cuanto a las reacciones que tiene el paciente ante su enfermedad, se puede observar que
los nifios enfermos de cancer que tienen mayores conocimientos de su enfermedad tienen
actitudes mas adecuadas hacia los tratamientos y procedimientos médicos. Por otra parte es
muy importante en una actitud y reaccion positiva del nifio frente a la enfermedad el
estado de animo de su cuidadora y de su familia en general. Por otra parte los nifios
tienen reacciones y actitudes negativas, agresivas y de hostilidad cuando se ven
enfrentados a las recaidas, o cuando estian pasando por los efectos secundarios de los

tratamientos o en los periodos de hospitalizacion.

CIl-Pl114

Y ella dice que no, que no 'y que no, que no se va a hacer nada mads y es decision mia y yo
puedo decidir y yo le digo al doctor que no quiero 'y no quiero nada mads y Yoselinne [e
digo... ; y que vay’ a ser entonces morir? Me muero me dice, me muero, muchos nifios han
esperado y han muerto no mas y alld arriba me junto con la Claudia, me junto con la

»

chica me junto con el Gabriel con todos los nifios que ella conocio cuando estuvo acd.’
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C4-P46

“Entonces yo no sé si yo hice bien, hasta ahora considero que hice bien con no ocultarle
nada a la Cata. Yo estoy segura que no porque la Catalina, por ejemplo, sin ir mas lejos,
el otro dia, la Cata se disfrazo para jugar con la nifiita del frente de mi casa, paso con su
mascarilla y todo y la Nely le dice Catita ;jpuedes tomar jugo de naranja?, si le dice la

i)

Cata, pero si le va a echar agua tiene que ser con agua cocida.’

C5-P45

“Antes era mal genio pero ahora esta el doble... por cualquier cosa se enoja, se irrita,
grita’y me pega, tu teni’ la culpa... que yo estoy enfermo me dice... cuando esta enrabiado
hace eso... yo le digo que no, que yo no tengo la culpa... hay hartos nifios enfermos, como
las mamads van a tener la culpa, yo no tengo la culpa que esti’ enfermo Hugo, son cosas

que pasan y te toco a ti nada mas... tu tienes la culpa me dice.”

Podemos visualizar que los sentimientos del nifio hacia su enfermedad son positivos,
demostrando esperanza y fuerza cuando tienen conocimiento de ésta, de sus
tratamientos y cuando se les explican los procedimientos que se le realizarian. Sin
embargo, en la etapa de recaida no sucede lo mismo ya que los nifios se sienten
cansados, sin esperanza, con sentimientos de rabia y pena, donde se hace mas presente
la idea de que se pueden morir. Por otra parte son inevitables los sentimientos de rabia,
irritabilidad e impulsividad del nifio enfermo especialmente con el cuidador mas

cercano, ya que es el que pasa la mayor parte del tiempo con el nifio enfermo.

C1-P110
“Pero también me dice bueno si algun dia me vuelvo a recaer termino esto y si me vuelvo a

recaer yo no me voy a ser nada esa es su palabra... o sea ella me ha dicho bien claro si

’

ella vuelve a recaer ella no se va a hacer nada .’

C3-P43
“Pero dijo... yo sabi’... que yo me voy alentar, porque yo me tomo todos los remedios, le

hago caso a los doctores y yo sé que me voy a sanar, y sabe que de ese dia es como que no
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sé me saque tantas cosas que tenia en mente porque yo dije si mi nifio estd luchando él por

su vida yo tengo que apoyarlo po'... si el esta luchando por su vida.”

C6-P36

“De repente por ejemplo yo ponia la mesa y le servia en la mesa y tiraba todo a las pailas
me tiraba toda la comida y todo y que no queria y...y... yo respiraba profundo para mi era
como una hija nueva... era una hija nueva justamente... ya no era mi hija yo muchas veces

senti como que me habian cambiado a mi hija”

Con respecto a las ideas de muerte que tiene el nifio enfermo, se puede observar que en dos
casos se manifiesta la idea de muerte. En uno de ellos es ante la aparicion de los primeros
sintomas cuando aun no se tenia conocimiento del diagnéstico, por lo que al nifio le venian
ideas de muerte por la magnitud de sus dolores. En otro caso la idea de muerte nace al
verse enfrentado a una recaida, perdiendo toda la fe y las esperanzas en los tratamientos,
a partir de ello vienen los recuerdos de algunos nifios que se han muerto sin que los

tratamientos los curaran de la enfermedad.

C3-P64

“Entonces él se sentaba en la cama, él se pegaba en su brazo, decia este brazo maldito por
qué no me lo sacan o me decia mamita te cambio tu brazo por el mio, me decia mejor
como no me muero... y ¢so es lo que mas me llegaba a mi, me decia como no me muero

y

mejor...’

CI-P109

“Lo que a la Yoselinne le costo asumir es volver a recaer ella pensé que ya con lo que ella
se habia hecho iba a curarse entonces ella dice si yo me volvi a enfermar mama es porque
esta cuestion nunca se me va a acabar es porque esta cuestion es cdncer y yo me voy a

morir... eso es lo que ella dice a veces.”
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Con respecto a las reacciones emocionales de la madre, que se presentan a partir de la

enfermedad de su hijo, se puede observar que manifiestan intensos sentimientos de

tristeza, pena, soledad y angustia, sin embargo, muestran actitudes de entereza y de

fuerza para seguir luchando con la enfermedad de su hijo. Por otra parte, la mayoria de

ellas tiene que darle apoyo a su marido, a sus demds hijos y al hijo enfermo,

transformandose estas tareas en una sobrecarga emocional para ellas. Es por este motivo

que a pesar del dolor y la pena que sienten deben seguir adelante, cooperando con los

tratamientos, los procedimientos médicos, sacando adelante a su marido y a sus demas
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hijos, trasformandose en el pilar emocional de la familia a pesar de sus sentimientos de

desesperanza.

CI1-P58

“Me cuesta, pero he tenido que asumirlo porque igual emocionalmente he estado super
mal, pero me repongo, hay momentos que estoy bien mal, perb me doy fuerza yo misma,
pero mi esposo emocionalmente yo creo... que hasta ahora estd afectado, esta super

afectado...”

C4-P40

“Yo lo asumi, que yo no podia llorar, yo no podia estar débil, porque si yo estaba débil se
quebraba todo, entonces traté de yo ser la fuerte en ese momento, yo dije no po’, yo le daba
animo a él y todo, entonces yo dije tiene que haber un mds fuerte, yo me acuerdo que yo
lloré como tres horas y después yo me calmé, yo dije yo no voy a llorar mds porque no sé
po’... si la Cata me ve tan mal no vamos a llegar a ninguna parte, y yo entré a la sala y le

’

dije a la Catalina sabis’ Catita nos cambio la vida, o sea...’

C3-P18
“Yo dije si mi nifio estd vivo no me queda mas que luchar y no echarme a morir porque si
yo me voy a echar a morir él hubiera estado peor, porque el doctor me dijo que eso

>

dependia de mi no ma’...’

En cuanto a las reacciones de la madre durante la enfermedad con respecto al nifio, se
puede visualizar que las madres de estos nifios tienen una gran preocupacion y cuidado
con respecto a las actividades de los niiios, como el jugar, cacrse, contagiarse de otras
enfermedades con los demas nifios, su alimentacion, los horarios de los medicamentos, la
limpieza etc. Sin embargo, no caen en una sobreproteccion hacia los nifios, dejandoles su
espacio y una cierta libertad en sus actividades. Por otro lado, presentan una gran cercania
con el nifio en cuanto a lo fisico y emocional, ellas son las que pasan la mayor parte del
dia con sus hijos, por lo cual conocen todo lo que les realizan y cdmo reaccionan ante esto.

Por otra parte, son muy pocas las madres que les explican la enfermedad a sus hijos,
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dejandole esta tarea a los médicos, amigos y familiares, sin embargo, la mama que le

explico a su hija lo que estaba pasando fue de una manera clara y precisa.

CI1-P81

“Y tampoco yo la sobreprotegi a ella en el sentido... no que aqui hay polvo, sale de aca...
acd hay gente, sale de acd... no, que no vengan enfermos porque ella esta enferma.... no
nunca la hice sentir que ella... bueno estaba enferma porque yo pensaba que si yo la

trataba asi a ella no sé po’... podria enfermarse mas po'...”

C3-P9

“Mas si lo estoy viendo a él como esta ahora, porque estoy cerca de él, eso es lo mejor el
estar cerca de él todo el dia porque eso es lo que yo... se me hacia dificil, el yo no estar con
él todo el dia. Yo decia como voy a estar con mi hijo sino es todo el dia, porque él es muy
apegado a mi, entonces es eso lo que yo me pasaba mucho en la mente, pero gracias a Dios

que estoy todo el dia con él.”

C8-P46

“Yo igual soy asi, pero no tan exagera’ porque antes lo protegia tanto y ahora que estd
enfermo lo cuido y todo pero no tan exagerd’ como antes entonces ahora si el quiere jugar
que juegue, si quiere tomar la tierra que la tome, le lavo las manos bien y todo porque

igual tiene que hacer sus cosas, porque mientras mas lo cuido parece que mds hace

maldades”

En cuanto a las reacciones de la madre con su ambito intra familiar durante la enfermedad,
se puede observar que las madres se ven sobrecargadas en cuanto lo emocional, ya que
deben servir de contencion emocional para sus esposos, hijos e hijo enfermo. Por otra
parte, las madres manifiestan sus sentimientos mas intimos de tristeza y angustia en su
nucleo intra familiar, conversandolo con su marido cuando los hay. Asimismo, las
mamas cumplen la funcién de vocera en su nicleo intra familiar, en cuanto a lo que le

sucede al nifio enfermo.
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CI1-P69

“Y yo le decia a mi esposo... yo le decia... yo en este momento como estoy tengo ganas de
pescar a mi hija y tirarme a un puente y morirme, eso decia yo, y €l me decia no porque
nosotros tenemos que luchar por nuestra hija hasta el final eso seria actuar egoistamente
porque le estas quitando la vida, como sabis’ que la nifia mds adelante va a estar super
bien se va a curar de todo y va a seguir haciendo su vida normal y tu pensando eso o

queriéndolo hacer le estas quitando el derecho.”

C3-Pl6
“Y un dia él me dijo, mira como andai’ date cuenta, tu no soy asi, si mi hermano estd vivo,
dijo mi hermano estd vivo, dijo mira como andai’ tu, como que entraste en edad, arréglate,

ya no soy la misma mama de antes, entonces eso como un dia domingo estando sola me

puse a pensar...”

C7-P39

“Yo les digo cuando el Jean se pone huedn’ (disculpando) por favor déjenlo solo, “sabi’
que queri’ chao’... y te apuesto cuanto que va a cambiar con ustedes, tienen que ensefiarle
si el Jean ahora estd en un momento que esta abotagado, esta pesao’, muchas cosas en dos
meses le han pasado, en dos meses le cambio su vida entonces ustedes tienen que

’

entenderlo...’

Con respecto a las reacciones de la madre durante la enfermedad en su entorno extra
familiar, se puede constatar que las mamas de los nifios se ven afectadas al ver el
sufrimiento de otras madres y la muerte de otros nifios, produciéndole sentimientos de
tristeza y miedo. Por otro lado, una mama reacciond con rechazo frente al hogar de
acogida, hacia la institucion hespitalaria, alejAndose y aislindose de las personas y de
las demas mamas. Por otra parte, se encuentran madres de los nifios que no tienen mayores
problemas ni dificultades en recibir ayuda externa y ayudar a otras madres, sin embargo,
hay mamdés que se sienten avergonzadas y les cuesta recibir ayuda ya que no estan

acostumbradas.
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C3-P30

‘Yo no queria nada con la gente, yo siempre le decia, yo no voy hablar con nadie de aqui,
no me voy a meter con nadie y ella me decia no po'... de la gente que esta aqui vay’
aprender mucho, tu vay’ recién a empezar, y la gente que estd aqui ella ya sabe lo que se

hace y yo estaba totalmente cerrada.”

C4-P82

“No agota tan solo ver a la Catalina con estas maquinas, no agota eso, si no que agota
también el sufrimiento de los otros papas, entonces si fallece algun nifiito eso a uno
también la afecta psicologicamente, o sea, uno no puede ser tan fria, yo no soy de las
mamads, por ejemplo, que no quiero que me digan nada del lado porque esta sufriendo y yo
no quiero saber nada de ese sufrimiento, no muy por el contrario yo converso, que me
cuenten, la Cata esta considerada para trasplante de hecho y yo le preguntaba, ;qué le

hicieron?, jpor qué lo hicieron?, ;qué paso?”

C6-P40

“Me ha costado a mi también... digamos acceder a que te ayuden... porque una siempre
tiene la voluntad y la predisposicion a ayudar, pero que te ayuden... asumir el cuento de
que a ti te ayuden era pero... muy dificil y eso a mi me costo mucho no es por orgullo ni

que nada...”

En cuanto a los cambios de las actividades del cuidador producto de la enfermedad,
podemos observar que, se producen numerosos cambios en la vida de las cuidadoras.
Algunas tienen que dejar de trabajar, otras tienen que dejar su lugar de origen
alejandose de su familia viniéndose a Santiago a hogares de acogida o a la casa de
familiares, tienen que pasar la mayor parte del tiempo a cargo de sus hijos, tienen que
aprender innumerables cosas con respecto a la enfermedad, los tratamientos, los
procedimientos médicos y los remedios. Cambian completamente las actividades de las

cuidadoras, donde toda la disponibilidad de tiempo se le entrega al nifio enfermo.
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C3-P38
“Que incluso yo al venir para acd pensé que se me iba hacer muy dificil, yo me decia como
voy a estar sola, como lo voy a enfrentar, que voy hacer yo alla en Santiago sin conocer

nada, ;pero sabe? que todo lo he aprendido de a poco, de a poco hasta incluso me perdi.”

C4-P49

“Entonces, si bien es cierto soy yo la que paso mas tiempo en el hospital con la Cata, no sé
po’, yo po’. Los médicos me dicen de repente tu puedes venir tal dia, ;por qué me
preguntan si yo puedo o no puedo?, yo estoy disponible pa’ la Cata las 24 horas del dia, o
sea, si yo tengo que dejar no sé po’... para mi no hay prioridad mds grande en este caso
que ellos dos, si no es ella a lo mejor, si él esta enfermo yo igual voy a partir a la hora que

seaono sépo’."

Con respecto a las consecuencias que tiene el traslado en la vida del cuidador, pudimos
darnos cuenta que las madres que vienen a vivir a Santiago por la enfermedad de su hijo
deben quedarse en distintos hogares de acogida o en la casa de familiares, para ellas esto es
un cambio muy drastico, ya que deben adaptarse en poco tiempo a nuevos horarios,
reglas y gente. Al comienzo sienten sentimientos de soledad y de tristeza, y les cuesta
adaptarse a esta nueva situacion. Ademas, deben aprender a movilizarse en Santiago, sobre

todo las madres que no conocen la ciudad, con un ritmo de vida completamente diferente.

C8-P23

“En el hogar... bueno en el hogar, igual tuve problemas alld... es que Martin es muy

inquieto, le pegaba a todos y al final tuve problemas con las tias y me tuve que salir de ahi
. me retaban caleta por el Martin... que quebraba todo, la loza, les pegaba a todos,

mojaba a la gente que pasaba por la calle, jay... hacia hartas cosas!, si a mi me retaban

harto, querian que yo anduviera todo el dia con él en brazo y yo igual me cansaba po’”
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Con respecto a las reacciones emocionales en el padre que se producen ante la enfermedad
de su hijo, se observa que los padres manifiestan sentimientos de rechazo y negacion
frente a la enfermedad, también presentan fuertes sentimientos de tristeza y desconsuelo,
al parecer los padres de estos nifios les cuesta mucho asumir y aceptar lo que les estd
pasando a sus hijos, notandose aislamiento y retraimiento frente al tema de la

enfermedad.

CI1-P60

“Cambios en que estaba muy sentimental, lloraba mucho y pensaba mucho, habian
momentos en que yo le hablaba aca y y y... él tenia su cabeza puesta en otro lugar, yo le
decia jDaniel!... y no me escuchaba, y yo le volvia a decir ;Daniel! y tenia que gritarle pa’

que él me escuchara... como que su cabeza estaba en otro lugar.”
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C3-P60

“Bueno nosotros nos pusimos a conversar en la noche como a las 2 de la manana, y ahi
lloro todo lo que tenia que llorar, pero no de verlo como él, sino por su pelo, pero yo le
dije que el pelo es lo de menos si la cosa es que el nifio vaya saliendo adelante y yo le dije

que no se sintieramal...”

C4-P40

“Se le cayo el mundo, yo creo que todavia él no se repone de eso, porque yo lo asumi, que
yo no podia llorar, yo no podia estar débil, porque si yo estaba débil se quebraba todo,
entonces traté de yo ser la fuerte en ese momento, yo dije no po’, yo le daba dnimo a él 'y
todo, entonces yo dije tiene que haber un mas fuerte, yo me acuerdo que yo lloré como tres
horas y después yo me calmé, yo dije yo no voy a llorar mas porque no sé po'... si la Cata
me ve tan mal no vamos a llegar a ninguna parte, y yo entré a la sala y le dije a la Catalina

sabis’ Catita nos cambio la vida, o sea...”

En cuanto a las reacciones del padre durante la enfermedad con su hijo enfermo, podemos
constatar que los padres de los nifios, aunque se encuentren a la distancia, ya sea en el lugar
de origen o sean de Santiago y estén en sus respectivos trabajos, hacen lo que pueden para
integrarse en sus tratamientos y en los cuidados del nifio, ya sea en los periodos de
hospitalizacion o en la casa, ellos tratan de ayudar en este tipo de tareas en cuanto les sea
posible. Por otro lado los padres manifiestan cierta sobreprotecciéon y consentimiento

con sus hijos enfermos.

C4-Pl11

“No... es super aprehensivo, o sea le ha costado harto, esos dias del dieciocho, por
ejemplo, salimos cerca del aeropuerto a jugar a la pelota, no sé po'... la Cata se cayé como
tres veces, €l corria la paraba altiro, la miraba por todos lados acaso tenia algun
machucon y todo y yo le decia déjala que corra, o sea déjala que vuelva a ser nifia, le ha
costado harto, anda como encima de ella todavia, pa’ no sé po’... si se va a caer tirarse él
primero y que caiga arriba de él, o sea, yo no sé po’... yo la he dejado ser mas nifia

y

ahora.’
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C5-P66
“Ahora los nifios se lo envuelven...él le consiente todo, ahora los nifios lo que quieren se
los compra, aunque queda sin nada, primero los nifios ahora... antes le decia no es que no

tengo, ahora no.”

C6-P131
“Y el papa se involucra en todo lo de la Vale, tomarle la temperatura, darle sus remedios,
hacerla que tome harto liquido... de repente él la traia, que pesarla , que verle el

hemograma ver cuanto RAM tiene todo, se involucra mucho en eso...”

Con respecto a las reacciones del padre en su dmbito intra familiar durante la enfermedad
de su hijo, se puede apreciar que los padres de estos nifios tratan de integrarse a la
distancia a los tratamientos y a los cuidados del nifio, manifestando una excesiva
preocupacion constante por sus hijos y su familia. También presentan sentimientos de
aislamiento y retraimiento ante la familia mas cercana. Por otro lado, la mayoria de los
padres estan dispuestos y abiertos a recibir ayuda de sus familiares mas cercanos sin

tener mayores dificultades.

C2-P47

“Pero a mi pololo en ese sentido no le gusta hablar mucho porque como que él no puede
hablar le da mucha pena... porque es su primer hijo... él siempre se pone mal cuando
hablamos de esto, porque él no lo puede disfrutar de la mejor forma po’... porque siempre
que esta con el nifio tiene que estar pensando en que hay que llevarlo para Santiago,
mariana o siempre estd con la preocupacion ahi, asi que a él le a afectado mucho... yo le
converso, pero a él no le gusta conversar mucho conmigo de eso... de ese tema, porque lo

»

pone muy triste...a mi igual me pone triste pero a €l mas.’
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C5-P78
“El a mi no me dice nada, de repente cuando me llama, me dice como estay’, como estd el
nifio, como andamos... bien le digo yo... me pregunta y el Hugo, bien le digo yo, esta con

sus quimio, que sé yo... anda bien no hay ningun problema... ah ya me dice él.”

En cuanto a las reacciones del padre con su entorno extra familiar durante la enfermedad de
su hijos, se puede observar, que uno de los padres en un principio no quiso recibir ayuda
externa ni participar en la organizacion de un bingo para su hija, presentando sentimientos
de tristeza y dolor ante esta situacion. Por otro lado, optd por no querer saber ni
escuchar nada sobre la enfermedad y la vivencia de otros nifios, manifestando

introversion.

C4-P116

“Claro po'... entonces yo dije buena la idea, yo dije ya, conversé con el Jorge v le dije
hagamos un bingo y Jorge es reacio a todo lo que era bingo, rifa, todas esas cosas, no
queria porque dice que le duele mds, por ejemplo, ir caminando pa’ la casa y ver un cartel

’

pegado que diga beneficio pa’ la Catalina, dice que eso le duele mucho...’
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Con respecto a el tema de las explicaciones que se les dan a los hermanos de la enfermedad,

se observa, que en algunos casos se les explica de manera simple, sin profundizar en el

tema, casi siempre no se realiza la explicacion al comienzo de la enfermedad sino cuando

van transcurriendo los hechos. En otros casos, simplemente no se les explica nada a los

hermanos, ya que consideran que son nifios que no entenderan el tema de la enfermedad.

Por otra parte, hubo casos en los que se reunié a toda la familia y se les explico a todos

de que se trataba la enfermedad.

C4-P61

“Y Jorge lloraba y me abrazaba y me decia que por qué la Cata estaba alla arriba, que él

queria llevarse a la Cata pa’ la casa, entonces ahi yo me acuerdo que me senté en el tercer
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piso y le expliqué y le dije sabis’ que pasa Jorgito, la Cata estd enferma, no puede irse y de
ahi trate como de explicarle, pero no sé si le dije es leucemia lo que tiene, porque a él a lo

mejor tampoco entenderia lo que es una leucemia.”

C7-P36

“Nosotros conversamos también, cuando nosotros conversamos lo que tenia el Jean
estaban todos en la casa, explicamos que lo que tenia 'y como le dijera yo... la mejoria y
que tenia un cincuenta y un cincuenta por ciento, que pueda que se mejore totalmente o

puede que no.”

En cuanto a las reacciones de los hermanos ante la enfermedad, encontramos que en
algunos casos los hermanos de estos nifios manifiestan sentimientos de celos, rabia y
tristeza, presentando desconcierto ante la situacion. Algunos hermanos presentaron
problemas psicolégicos y emocionales importantes como bajo rendimiento escolar,
tartamudez y reacciones agresivas. Por otro lado, manifiestan sorpresa y asombro ante

los efectos colaterales de los tratamientos como lo son la caida del pelo.

CI1-P50

“Lo que si encuentro yo ahora es que ha cambiado, esta mds grande mi hijo, porque
cuando estuvo mas chiquito, él como que no le tomaba importancia a las cosas, como que
todo es juego, pero ahora es distinto esta mds grande se da cuenta, encuentro que ahora si
le ha tomado mas el peso si, también siente un poco de envidia como que se enoja, como
que le da rabia que ... incluso me ha llegado a decir que tiene mala suerte, porque él no se

enfermo y su hermana si.. entonces ya eso... no sé po’..."

C3-P77

“Y a pesar que él se enfrento en un lapso tan rapido a la enfermedad de su hermano, en el
colegio, gracias a Dios, que la ha ido bien, esta con psicélogo si, lo estan ayudando a salir
adelante, porque de repente se me puso un poquito tartamudo, yo creo de la impresion
pero, gracias a Dios, que esta bien, no le ha ido mal en el colegio, tiene excelentes notas y

es un buen hijo.”
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C4-P62

“De hecho cuando la Cata empezo a caérsele el pelo, yo la bafiaba a la tarde a la Catalina
y él por detras me apuntaba el pelo como yo se lo sacaba de pelotones, entonces ya
después era como normal... cuando la Catalina se pelo, pa’ él;...él le decia que se veia
hermosa;, o sea, no fue asi como tan terrible y ya después la asumio la enfermedad de la

>

hermana y asumio también que yo tenia que venir al hospital y todo...’

Con respecto a las dificultades que existen en los hermanos del nifio enfermo ante la
adaptacion a la enfermedad, se puede observar que la mayoria de los hermanos no se
adaptan a la situacion de enfermedad, presentando sentimiento de rabia, celos, enojo
y tristeza, ante los innumerables cambios a que se ven enfrentados. Algunos hermanos no
tratan al nifio enfermo como tal y esta situacion les provoca molestia. Sin embargo, otros
hermanos muestran una actitud de colaboracion, interés y preocupacion hacia el hermano

enfermo.

C1-P49

“Yo creo que él todavia no se adapta y y y... mi hijo no se adapta y no la trata como una

’

nifia enferma.’

C7-P41

“El que sigue de él, él mas chiquitito del Jean, él que tiene diez afios, él que estuvo mds
afectado, él mds grande es como mas asi... medio distante, es como el papd, de repente se
encierra en el cuento, bueno yo igual conversé con él, bueno igual me decia se va morir mi
hermano no, no, se va a morir y si se va a morir cachay’ algun dia que todos nos vamos a
morir, la situacion estd en que nosotros vamos hacer todo lo que podamos con él y si llega

a ser, es que no era para acd no ma’, ese es otro cuento.”

En cuanto a las consecuencias de la enfermedad en las actividades cotidianas de los
hermanos del nifio enfermo, podemos constatar que la mayoria de los hermanos son
sometidos a cambios importantes a raiz de la enfermedad, como son los cambios de

colegio, sacarlos del colegio, dejarlos en el lugar de origen con su padre o familiares mas
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cercanos o traer a los hermanos a Santiago esporadicamente a un hogar o dejarlos con
familiares. Por otra parte, algunos de los hermanos del nifio enfermo son traidos
constantemente al hospital. Sin embargo, a otros de los hermanos los dejan mas bien solos

sin integrarlos a las actividades hospitalarias.

CIl-P47

“Mi hijo... eh... no estudio y como él en el colegio estudio el primer semestre mi hijo lo
hicieron pasar le faltaba asistencia pero la directora lo entendio porque hemos tenido
nosotros mucho apoyo del colegio, se han portado super bien... se ha portado pero un siete

i

con nosotros, el colegio de mi hija...un siete, un siete, un siete...’

C4-P65

“Entonces yo dije, jno! lo voy a llevar y que él vea en que estamos, que le hacen a la Cata,
si la pinchan, la pinchan y que él vea que la pinchan, que él vea que la Cata esta, porque él
entiende cuando le ve el catéter, él dice “hay la Catita tiene el catéter”, o sea lo tiene
amordazado y hay que tener mas cuidado con ella, entonces anda siempre ahora conmigo

¥ yo creo que fue mejor, no se sintio tampoco de lado.”

Con respecto a la relacion de los hermanos con el nifio enfermo, podemos constatar que
algunos de los hermanos se relacionan con rabia, celos y enojo hacia el hermano enfermo,
no tratdindolo como nifio enfermo. En otros casos los hermanos manifiestan mucha
cercania y comprension hacia la enfermedad de sus hermanos, preocupandose de sus
cuidados especiales. También se produce un interés por la enfermedad del hermano
enfermo, y tratan de aprender cosas sobre la enfermedad. Por otra parte, algunos nifios que

estan enfermos rechazan a sus hermanos, poniéndose més peleadores.

CIl-P54
“Eh si, o sea siempre han peleado pero es que ahora es mucho, la Yoselinne por ejemplo
no lo puede ver en la pieza lo bota entonces, él sale pa’ fuera y dice por culpa de esta

cabra yo no puedo estar en ningun lado, por culpa de esta cabra no me compran esto... por
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culpa de esta cabra... eh... no me dan plata, o sea todo por culpa de la Yoselinne y tiene

como es rabia por eso yo creo que pelean harto.”

C4-P66

“Si, la cuida, de hecho igual pelean y todo, pero la cuida, o sea él sabe que su hermana
esta enferma y es la Catita, o sea, una de las ultimas neutropenias que tuvo, que la Cata
hizo fiebre de un rato pa’ otro, le decia Catita yo te voy a cuidar pero no te vay’ al

hospital, no quiero que te vay’ al hospital”.

RS



Vil

LA ENFERMEDAD

Antecedentes
familiares con
cancer

Nociones
familiares respecto
a la naturaleza de
los sintomas

IDEAS'Y
CONVERSACIO-
NES QUE SE DAN
EN LA FAMILIA
EN TORNO A LA

" ENFERMEDAD

|

Acciones
emprendidas por la
familia ente la
aparicion de los
primeros sintomas

Atribuciones
causales de la
enfermedad

Atribuciones
familiares respecto
al pronostico de la
enfermedad

Conversaciones
familiares entorno
a la enfermedad
del nino

Precaucion en el
mancjo de la
informacion

IDEAS Y CONVERSACIONES QUE SE DAN EN LA FAMILIA EN TORNO A

[dea de muerte

Sorpresa

Visita al médico

Diversas atribuciones

Diferentes pronosticos

Distintas conversaciones

Precaucion

Con respecto a los antecedentes familiares con cancer en la familia del nifio, podemos

observar que tres familias tienen antecedentes familiares cercanos de cancer. A partir

Je estas vivencias en la familia, se presenta la idea de que el cancer se relaciona

estrechamente con la muerte, puesto que todos los familiares que han tenido enfermos de

cancer han fallecido por esta enfermedad.
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C3-P82

“Si, mucho porque yo tuve muchos familiares adultos que murieron de cancer, lolos de
dieciocho afios que la luchamos harto que tuvo leucemia, después un primo de treinta y

3

cinco arios que tuvo cancer a los testiculos y entonces todo eso es como, no sé...”.

Con respecto a las nociones familiares que tiene la familia en cuanto a la naturaleza de ios
sintomas, se puede observar que los padres no relacionan los sintomas fisicos como
dolor, fiebre y decaimiento a una enfermedad mas grave como es el cancer,

atribuyéndolos a cualquier causa. Por otra parte, no se explican como se enfermo el nifio.

C3-P46

“No sabemos como, no sabemos como... le aparecio esto a Fernando no sé, no lo
explicamo’, no tenemos una solucion nada de que le previno esto a Fernando si él estando
un nifio sano, sano, eso es lo que nos preguntamos siempre, como le previno esta

enfermedad incluso mi marido igual dice, pero como mi nifio se nos fue a enfermar estando

un nifio sano.”’

C8-P4
“Al Martin ... Martin era super inquieto y de repente empezo como con suefio, decaimiento,
se puso amarillo le dolian las piernas, lo llevé al hospital asi... y me dijeron no... que tenia

una laringitis después una faringitis y un monton de cosas.”

En cuanto a las acciones emprendidas por la familia ante la aparicion de los primeros
sintomas, podemos constatar que en la mayoria de los casos los padres de los nifios al ver a
sus hijos con dolores y molestias, actiian rapidamente, llevandolos al médico y
practicindoles examenes de rigor. Sin embargo, hay un caso donde la nifia se lleva a una

compositora de huesos antes de tomar la decision de llevarla al médico.

Cl-P13
“De ahi yo la llevé a una sefiora que es compositora de huesitos para que le viera la

columna, porque también le empezaron a doler como las piernas entonces ahi nunca me
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imaginé que podria ser, porque yo ni conocia la leucemia, entonces la llevamos y después

la tuvimos que llevar al médico porque empezo como a cansarse, con tirén de piernas...."

C7-P2

“Nosotros antes de saber el diagnostico pasamos aqui al Calvo Mackenna en el
consultorio porque el nifio no dormia, tenia un dolor fuerte en la espalda se suponia que
primero eran bichos, o que el nifio a lo mejor tubo un golpe, después fue que el nifio estaba
resfriado y después el ultimo diagnostico fue influenza. En todo esto estuvimos mas de un

i)

mes.

En cuanto a las atribuciones causales de la enfermedad, podemos observar que las
atribuciones con respecto a la enfermedad son diversas y que muchos de los padres lo
atribuyen a la alimentacion, otros se culpabilizan, algunos lo atribuyen al tema de la

herencia genética. En un caso se observa que la familia lo atribuye a causas sobrenaturales.

C2-P63

“No... yo creo que no es algo que los médicos puedan solucionar facilmente, sino... yo creo
que es algo sobrenatural, no es algo que ellos puedan solucionar y que esté en la

medicina’.

C8-P51

“Es que los doctores por lo general ni ellos saben, dicen que se estd estudiando y por lo
ultimo que yo supe que podria ser por esto de la fumigacion y todas esas cosas quimicas
que puede alterar algo, no sé si serd asi, pero esa puede ser una posibilidad, pero cémo
que no hay nada claro todavia y yo no... no sé en realidad es algo que le paso y le paso, no

»

se me ocurre por qué pudo haber sido, es algo que me tenia que pasar no mds po’

En cuanto a las atribuciones familiares con respecto al prondstico de la enfermedad,
podemos visualizar que se ven distintas atribuciones con respecto al pronédstico. Una
parte de las familias prevén un mal prondstico, relacionando el cancer del nifio con la

muerte. Otras familias manifiestan tener la idea de un buen prondstico porque el
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tratamiento les ha dado resuitado. Sin embargo, los prondsticos adversos se reflejan

mayormente en las situaciones de recaidas y cuando los tratamientos no avanzan.

CI1-P99
“Ah... yo era para mi lo mas terrible, cuando yo escuchaba de que alguien tenia cancer
para mi era muerte, el cancer era muerte yo decia uy... que terrible como puede tener

cancer yo lo encontraba lo mads terrible”

Con respecto a las conversaciones familiares en torno a la enfermedad del nifio, se puede
observar que se dan diversas conversaciones en torno a la enfermedad del nifio dentro de la
familia. Se dan conversaciones distintas en los diferentes holones familiares. En
algunas familias aunque existen conversaciones con respecto a la enfermedad, se trata de
evitar el tema. Sin embargo, hay otras familias donde se conversa el tema en todo ambito y

en todo momento.

C2-P46

“Yo lo converso bastante alla en Talca, lo converso con la mama de él, con el papa de él

]

también.’

C6-P45
“Todos los dias... eh... todos los dias porque mi esposo llega del trabajo yo lo espero, la
Vale lo espera porque siempre quiere estar con él un rato... mi esposo llega tarde, llega

como a las 11 de la noche, pero igual lo espera...”

En cuanto a la precaucion en el manejo de la informacion, pudimos observar que existe un
cuidado en conversar de ciertos temas de la enfermedad delante los nifios. Por otro lado, se
ve una preocupacion por no nombrar la palabra cdncer, sobre todo cuando el nifio ain no
sabe del tipo de enfermedad que tiene y que significa cancer. Por otro lado, hay una
preocupacion de los padres por contarles a sus hijos enfermos y a sus hermanos paso a paso

lo que va ocurriendo, sin adelantarlos a los hechos. Por otra parte, existen familias que les
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ocultan la enfermedad de los nifios a ciertos familiares, ya sea por la edad de ellos o por

que estan enfermos sin condiciones para entenderla.

C5-Pl4
“Cuando ella estaba bien sabia que Hugo estaba aca en Santiago pero por trasplante renal

no por el cancer, le mintieron, le dieron la otra version, ahora ya no entiende.”

C7-P28

“Si también, nosotros también hemos conversado con él hemos tratado de ni siquiera uno
saberlo tanto, tratar de aprender con él, ir en el camino aprendiendo con él , porque no
sacamos nada con irle diciendo como nos dicen las cosas a nosotros, porque al final de

repente uno misma no entiende como lo vamos a hacer entender a él.”
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Con respecto al funcionamiento de la dinamica familiar nuclear antes de la enfermedad,
pudimos visualizar que existe una variedad de familias con distintas composiciones, lugares
de origen, costumbres y dinamica. Sin embargo, hay un punto comun entre las variadas
familias que es la preocupacion y el buen trato con los hijos. Por otro lado, la mayoria
de las familias, exceptuando una, vivian con su familia nuclear. Por otra parte, en algunas
de las familias se manifiesta una preocupacion por el trabajo y no tener tiempo para estar

con los hijos.

CI-P119

“Cudntos nifios abandonados y que mads quisiera uno tener a sus hijos sanos y vivir como
una familia normal no sé po’... nosotros siempre hemos sido unidos desde que mis hijos
estdn chiquitos, jamds yo los he dejado, siempre los he querido, siempre he estado con
ellos cuando hemos salido, nunca dejarlos solos, he tenido desconfianza de cualquier lugar
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vo no los dejaba con nadie por el miedo a que de repente se cayeran o que sé yo po’ ...

C4-P44

“Entonces siempre, por ejemplo, yo te digo... en mi casa nunca fue... cuando yo trabajaba,
nunca fue el sueldo de mi marido, mi sueldo, era sueldo de ambos, o sea nunca fue eso es
1o y esto es mio, siempre hemos sido la familia, o sea, salia uno y saliamos los cuatro,

entonces siempre hemos estado como pa’ todos lados siempre...”

('6-P116
“Porque llegabamos todos bien cansados, no teniamos tiempo, el trabajo nos quitaba la
mayor parte de nuestras horas, llegdbamos siempre cansados choriados’, cansados del

rrabajo y ella lo unico que queria era jugar con nosotros, tener un poco de atencion...”

En relacion al funcionamiento de la dinamica familiar nuclear durante la enfermedad,
codemos observar a través de las entrevistadas que un punto comin es que los padres de
‘amilia trabajan mds tiempo. Por otro lado, la familia nuclear se preocupa mas por el
1ifio enfermo, en cuanto sus remedios, sus horarios, sus juegos etc. Existen en la familia

Jurante la enfermedad variadas conversaciones en torno a los tratamientos y la
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enfermedad. Por otra parte, las familias que se tienen que separar, hacen un esfuerzo por
comunicarse a la distancia sin perder el contacto. En las familias también se manifiesta
mucha unién y comunicacién entre los integrantes, dindose apoyo entre todos. Sin
embargo, existen familias que propician un ambiente positivo ante la enfermedad, mientras
que hay otras que conviven en un ambiente mas deprimido. Otro punto comin, es que las
familias giran en torno a la enfermedad del nifio. Por otro lado, se cuidan en mostrar sus

sentimientos de pena y tristeza frente al nifio enfermo.

C4-P51

“El es igual, 0 sea yo te digo hay veces, por ejemplo, nosotros tenemos una camioneta y él
no sé po ... suponte hoy dia mismo, si en la mariana él se hubiera traido la camioneta'y a
mi me llaman de aca y me dicen sabi’ que mama teni’ que estar a las 10:30 de la mariana,
vo llamo a Jorge y le digo, Jorge tengo que estar a las 10.30 en el hospital y el Jorge en
15 minutos llega a mi casa, también el Jorge deja todo botado, lo que sea por la Catalina,
0 sea no tan solo por ella, sino por el que sea de los tres, entonces no sé, nosotros somos

asi, hasta ahora hemos sido asi, rara vez que diga no puedo”.

C5-P56

“A veces le da por llorar delante de él... y yo le digo que no, si quiere llorar, llore
escondido, pero no que el nifio lo vea llorar, porque el nifio pregunta por qué o... o él se
preguntard qué pasa, por qué mi papd llora... que no, porque uno tiene que ponerse fuerte

v estar preparada pa’ todo, o sea ya las cosas malas y las cosas buenas... aprendi...”

En cuanto al funcionamiento de la dinamica familiar extensa antes de la enfermedad,
podemos constatar que existe un punto comun en relacion a las familias extensas que es de
union, apoyo y comunicacién hacia la familia nuclear antes de la enfermedad. Sin
embargo, en un caso se manifiestan malas relaciones entre el yerno y la suegra, lo que
provoca un distanciamiento entre la familia nuclear y extensa. Por otra parte, existe una

familia extensa que invade mucho la familia nuclear por lo cual también causa problemas.
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CI-P126

“Cuando mi mamad vivio con mi esposo igual lo atendia, le servia la comida, lo cuidaba,
pero siento mas el apoyo de mis hermanas de ellas dos... de mis hermanas menores no le
toman mucha importancia lo que tiene mi hija, viven sus problemas, pero mis hermanas
mayores ellas si cuando yo estay mal lloran conmigo, cuando estoy bien ellas estan bien...
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tengo bastante apoyo de ellas.’

C8-P32

“Jajd jaja... es que igual estan todos muy encima mio... yo sé que tengo culpa ahi, pero
igual quiero como cortar esa parte, no todo, porque igual son mi familia, pero quiero
cortar todo lo que en la vida me han dicho que yo soy una cabra chica, que tenis’ que

hacer esto, que como no pensai’, que lo que te decimos nosotros es para mejor...”

Con respecto al funcionamiento de la dinamica familiar extensa durante la enfermedad. se
puede visualizar que existen buenas relaciones con la familia extensa durante la
enfermedad, preocupandose sobre los tratamientos y avances del nifio. Hay mucho apoyo,
cooperacion y preocupacion por parte de la familia extensa y también se manifiesta un
miedo y temor en torno a la enfermedad del nifio. Sin embargo, en ciertas familias han

habido distanciamientos que se han mantenido a pesar de la enfermedad del nifio.

C5-P61

“No... no nada... él no dice nada se ponen a conversar, sale, no, no dice nada... si el unico
problema son los nifios no ma’, nada mds... mi hermano no dice nada, con él no tengo
problemas, él mas que me apoya, él mas que me ayuda, él siempre ha estado al lado mio,
siempre me estaba llamando, como estd el Hugo, como vamos y todo eso... a diferencia de
los otros que no me llama ninguno, él es el que ha estado mas al lado mio... mi hermano de

los menores que tengo.”
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C6-P80

“Entonces a mi hermana mayor esto le costo mucho, entonces un dia ella llorando me
dijo, Sandra perdona por que fui tan cobarde, porque tuve tanto miedo si lo que mas tenia
era miedo, porgue ella quiere mucho a mi hija, entonces ella no podia albergar la idea de

que a la Valeria le pasara algo”

En cuanto a los cambios en la dindmica familiar producto de la enfermedad, se observa que
se producen cambios drasticos y significativos dentro de la dindmica familiar. Algunos
cambios que se presentan en las familias son que estdin mucho mas unidos y que no
discuten por cosas sin importancia. Existe una preocupacion mas marcada por el nifio
enfermo, tendiendo a una sobreproteccion. Se comparte mas tiempo con la familia,
disfrutando las cosas simples y los momentos para estar juntos. Se manifiesta una
preocupacion y colaboracion de todos los integrantes de la familia. Por otro lado, se
consiente mds a los nifios enfermos y las cuidadoras manifiestan que tienen una cercania
con sus hijos que antes no tenian, ya que pasan todo el dia con ellos. Sin embargo, se
producen cambios a nivel laboral, donde las madres deben dejar de trabajar. Se dejan de
hacer actividades que antes realizaban como familia, en cuanto a los paseos, las fiestas
etc, ya que el nifio requiere de cuidados especiales. También se producen cambios a nivel
de la higiene y los cuidados de salud. En la mayoria de los casos, los nifios deben
abandonar el colegio y pasar gran parte del dia en el hospital. Por otro lado, los padres

que se quedan en su lugar de origen deben aprender labores domésticas.

C4-P53

“No sé si lo conversamos, pero yo asumi de que la Catalina tiene que tener todo limpio,
tiene que tener todo aqui, tiene que tener todo alla y nos volvimos locos, yo te digo el Jorge
partio de aqui del hospital, sacé el papel decomural, sacé todo, pinto, arregls, o sea, la
Cata cuando llego a la casa después de como unos 11 dias mas o menos ya no estaba su

hermano con ella en la pieza.”
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C6-P38

“Y...y... pasé todo el dia a estar con ella, la pasé a soportar todo el dia, de la noche a la
mariana a soportarla yo a ella, ella a mi y...y...y... comenzar una nueva vida. Porque
cuando pasé esto como que nosotros todo lo que teniamos anterior se destruyo, o sea,
quedo en nada 'y teniamos que partir de cero, y partimos una nueva vida ,0 sea, desde el

momento que diagnosticaron a la Vale pa’ delante comenzamos una nueva vida”

En cuanto a la reorganizacion de las funciones familiares, podemos observar que existe
una reacomodacion de las funciones y las tareas que cada integrante de la familia tenia
en el hogar antes de la enfermedad del nifio. En algunos casos los padres de los nifios tienen
que aprender a realizar labores domésticas. Por otra parte, existe un apoyo importante de
la familia extensa, la cual comienza a realizar funciones y a ejercer roles que antes no

tenian para ayudar a organizar a la familia nuclear.

CI1-P90

“Entonces le ha costado acostumbrarse a estar con otras personas, bueno con mi mama
en este caso, pero ahora él se va a otro lugar, ya no se va a ir a la casa de mi mama
porque se habia acostumbrado con mi mamd y mis hermanas, pero igual ahora es otro

cambio, porque ya no va a la casa de mi mamda va a la casa de mi suegra y entonces...”

C5-P27

“En la casa solo... el lava, hace almuerzo, compra el pan, los fines de semana viene a
Santiago, llega los sabados y se va el domingo en la tarde... pero yo igual ando con el nifio
pa’ todos lados... pa’ todos lados me lo llevo, me lo traigo...pa’ todo’ lados ando yo con él,
de repente tengo que andar con él en brazo porque le duele una pierna y no puede

caminar tengo que andar con él en brazo... también yo ando cansa’.”

Con respecto a reorganizacion familiar posterior a una hospitalizacion, podemos constatar
que ocurren una serie de hechos especiales a nivel familiar luego de una hospitalizacion
de los nifios. Existen una serie de cuidados especiales, en cuanto a la higiene y la limpieza,

donde los amigos y hermanos del nifio enfermo deben tener presente esto. Por otra parte, la
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mayoria de los padres crean situaciones especiales para esperar a sus hijos luego de una
hospitalizacion, como entrega de regalos, hacerle sus comidas preferidas, esperarlos con

globos etc. Algunos de los padres también incluyen a los hermanos en este recibimiento.

C4-P68

“Siempre le tenemos su globo, que la Cata va de por si con hambre, porque cuando paso
por los procesos de quimio no comia nada alla arriba y llegaba, por ejemplo, ibamos en el
camino y me decia mamita yo quiero pancitos con pollo, y quiero pancitos con esto 'y con
esto otro y ahi nosotros le teniamos listos sus pancitos en la casa, entonces llegaba y los
globos y el regalo, si podiamos tenerle regalo se les tenia a los dos. Entonces nosotros le
deciamos, Cata sabis’ que como tu vay’ llegando a la casa le vay’ a llevar este regalo al
Jorge y a Jorge le deciamos como la Cata viene llegando tu le vas a tener este regalo,

entonces se hacian intercambio de regalos y ellos felices de verse de nuevo.”

C8-P35
“Ah... se juntan todos, se juntan todos, mis tios, mi abuela, mis papdas... lo van a esperar
alla a la estacion, al terminal, depende de donde venga lo van a esperar y todos felices van

a buscarlo hasta gente de donde vivimos, las vecinas, mas gente no... todos pendientes de

él..”
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Con respecto a la negacion de los padres hacia la enfermedad, podemos observar que en la
mayoria de los casos en la entrega del diagnostico se producen reacciones de negacion
de la enfermedad, de no creer el diagndstico. Algunos padres de los nifios con cancer se
cuidan en no nombrar la palabra cancer y en no demostrarle al nifio sus sentimientos de
tristeza. En algunos casos se minimiza la problematica familiar. Por otra parte, en algunos

casos se da que no le cuentan al nifio lo que tiene y de que se trata la enfermedad.

C3-P44

“Siempre lo conversamos, pero ahora no tan ya como tan sufrido... no como tan sufrido...
por ejemplo, ahora yo la enfermedad de mi hijo la tomo no como un cancer, porque si yo
digo mi hijo tiene cancer, se lo estoy diciendo a todas las personas o a todo el mundo le
estoy contando va ser como sufrimiento, no, no lo cuento como sufrimiento sé que es
cdncer, sé que cancer es fuerte la palabra, pero me hago la idea que es una enfermedad

comun y corriente y no la digo con sufrimiento, porque sé que me voy a ir pa’ bajo...”

C5-P33
“No... no, bueno ella duerme conmigo igual o sea pa’ ella la familia sigue igual, no

importa que el Hugo esté enfermo... pero en lo demas... yo igual con ella, como que aqui no

»

ha pasado nada.’

En cuanto a las ideas de muerte de los padres con respecto a la enfermedad del nifio, se
puede visualizar que la mayoria de los padres relacionan el cancer con la muerte.
Haciéndose esta idea mds latente en las etapas del diagndstico y al encontrarse ante una

recaida.

CI-P100
“Por eso que cuando me dijeron que mi hija tenia cancer a la sangre que es la leucemia

yo dije mi hija se va a morir, lo primero que se me vino la a cabeza es que mi hija se me

>

iba a morir, yo dije ah no... aqui mi hija se me muere.’
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C7-P22

“Nada, yo... usted sabe que uno asocia cancer con muerte, para mi era cancer vejez y
muerte esas dos cosas, entonces cuando a uno le dicen esta cuestion yo me imaginé un
monton de cosas, yo dije, pucha’ no sé po’, como uno nunca se ve en este cuento uno

>

piensa que es uno noma’...’

Con respecto a los sentimientos de culpa que se generan en los padres, en cuanto a la
enfermedad del nifio, se puede observar que en algunos de los casos existen padres que se
sienten culpables por la enfermedad de sus hijos, manifestando sentimientos de
impotencia, porque no pueden hacer nada como padres para sanarlos, porque no lo
descubrieron a tiempo o no lo pudieron prevenir. Por otra parte, la mayoria de los padres
presenta sentimientos de culpa por tener actividades placenteras estando su hijo

enfermo.

CI-P75
“Y él me dice que es por culpa de él dice, por culpa mia... porque él se hecha la culpa él y

y

hay un momento en que Yo, es decir uno se hecha la culpa uno.’

C6-P68

“Mira al principio pasaron varios meses que nosotros no teniamos como ... intimidad por
que producto de que uno se siente culpable, o sea, el hecho de estar con la pareja y sentir
gozo en ese momento es un grado de culpabilidad muy grande y lo pasamos ... pasamos

varios meses hasta que un dia...”

En cuanto a las consecuencias de la enfermedad en la relacion de pareja, podemos
visualizar que se producen bastantes cambios en la relacion de pareja, ya que comienzan
a existir alejamientos entre los padres del nifio enfermo, a veces, por la presion de la
situacion de enfermedad se producen peleas. I.a mayoria de las madres dejan de lado a sus
esposos y pasan a ser s6lo mamas del nifio enfermo, dejan de lado la intimidad con sus
maridos. Por parte, de los padres tratan de acercarse a sus mujeres para estar mas juntos.

Las madres de los nifios enfermos prefieren conversar el tema, comunicarse y arreglar la
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situacién. Existen casos donde la pareja comienza a realizar actividades que antes no
sacfan para poder estar mas juntos. Por otra parte, existen casos donde hubo intervencion
asicologica para superar las dificultades de la relacion de pareja. Por otro lado, existe un
caso donde la madre se encuentra sin pareja y no quiere tenerla, ya que se aboca sélo a su

1ijo.

(6-P50

‘De repente también nosotros nos hemos dejado como pareja, que hemos tenido tambien
Jue darnos cuenta de eso y volver a vivir nuestra vida de pareja, porque si nosotros no
. stamos juntos no somos una familia, entonces hemos luchado también digamos por

nantener lo que teniamos...”

‘8-P62
'Es que ahora a mi no me importa tener pareja y es verdad yo si estoy con alguien lo
Juiero y todo, pero es na’ son no sé po’ pa’ no sentirme sola, pero en realidad ahora no me

.mporta, yo quiero dedicarme a mi hijo y lo hago porque quiero, yo quiero dedicarme a

AT

. on respecto a las creencias de los padres con respecto a la paternidad, podemos observar
Jue en la mayoria de los casos los padres consideran que es la labor de los padres estar con

su hijo enfermo incondicionalmente al momento de presentarse un cancer.

'6-P48
‘Entonces eso también ha significado que nosotros como personas nos hemos desgastado
. porque hemos tenido que dar mas de lo que un padre normal les da a sus hijos... un

~udre normal esta el tiempo que tiene disponible y le da los ratitos que puede”

8-P37
‘Esas mamas que abandonan a sus hijos son inconscientes, yo pa’ mi no sé... no sé si los
1iflos estan sufriendo hay que estar con ellos, uno como mama, por el amor que le tiene

’

Jue tener a sus hijos...’
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En cuanto a la relacion de los padres con el nifio enfermo, podemos observar que en la
mayoria de los casos existe una relacion de apego, de incondicionalidad de parte de los
padres y esta la idea de hacer todo lo posible para que el nifio se cure y acompaiiarlo en
todo momento, de esta forma todo gira en torno a la enfermedad del nifio. Por otra parte,
con el cuidador mas cercano es una relacion de cercania, uniéon, comunicacion y apoyo,
donde el estado de animo del cuidador influye en el del nifio y asimismo el del nifio en el
cuidador. Por otro lado, existen casos donde cuidan mucho a los nifios, preocupandose de
no caer en la sobreproteccion. Existen también casos de relaciones sinceras y de confianza,
en cuanto a contarle al nifio todo lo que esta sucediendo. Sin embargo, hay otros casos

donde no hay comunicacion entre los padres y el nifio con respecto a su enfermedad.

C1-P83

Y cuando ella se sentia mal se le bajaban las defensas, ella misma se animaba nunca la
sobreprotegi ni la tuve como en un globito, mi esposo tampoco... tampoco que no haga
esto, que la nifia estd enferma, que no haga lo otro porque la nifia estd enferma no... eso

3

no.

C3-P74

“El cuando le conté lo que me habia dicho, él me sacé todo lo que yo tenia en mente y de
ahi que yo ya empecé a cambiar, estoy mas optimista y luchando y salir adelante, él me
hizo cambiar, porque si él estd tan positivo, yo tengo que ser igual que él darle fuerza,

buenas vibras y él me hizo cambiar.”

En relacion a las actividades que realizan los padres con el nifio durante la hospitalizacion,
se puede constatar que en la mayoria de los casos las cuidadoras reconocen que es una
actividad rutinaria, cansadora y agotadora, lo cual provoca un cansancio mental
importante. Por otro lado, las cuidadoras se dedican a estar cerca de sus hijos,
acompafiandolos en todo momento, juegan con ellos, ven television, pintan, etc. También

se tienen que preocupar de baiiarlos, hacerles masajes, cambiarles el pijama etc.
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C6-P95

“Bueno los dias de hospital siempre son iguales, o sea, siempre tratamos de estar con ella
de dibujar... aqui en el hospital nos reimos, vemos la tele 'y todo... pero cuando va a llegar
el dia en que se tiene que ir es una felicidad inmensa, porque es volver a su casa, volver a

su cama, volver con sus juguetes a sus cosas, recuperar otra vez su casa...”’

Con respecto a la relacion afectiva de los padres con los hermanos del nifio enfermo,
podemos observar que la mayoria de los padres reconocen y observan cambios en los
hermanos del nifio enfermo, los encuentran distintos y afectados emocionalmente,
preocupandose por esta situacion y tomando medidas. Por otra parte, se les demuestra a los
hermanos de los nifios enfermos preocupacion y carifio, sin embargo, los hermanos se
ponen muy demandantes de sus padres, presentando sentimientos de celos, rabia y
tristeza. En otro caso los hermanos mayores se ven preocupados por las consecuencias
emocionales de la enfermedad en sus padres y les reclaman no ser los mismos de antes
donde se ve la parentalizacion. Por otro lado, en algunos casos se observa que el padre

deja de lado al hermano de la nifia enferma, sin tomarlo en cuenta.

CI1-P57
“Como que le voy a hacer carifio y me dice ...ah ahora me esta haciendo carifio... ahora
por qué ahora ... anda a hacerle carifio a tu chica me dice... tu queri’ mas a la Yose que a

3

mi... esas ya sonya... es por eso que lo encuentro mds afectado ahora que antes.’

C4-P79
“Claro, porque llega desesperado pa’ ver como esta la Cata, entonces Jorge chico le dice
ove aqui estoy, €l mismo se hace notar, asi que él mismo hace que le respeten su espacio

también.”

En cuanto a las diferencias que hacen los padres entre el nifio enfermo y sus hermanos, se
puede constatar que existen diferencias en el trato que se le da al nifio enfermo y los
hermanos de éste. Se reconoce un trato distinto de parte de los padres producto de la

enfermedad y de los cuidados especiales que hay que tener por el hecho de que esté con
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cancer. Por otra parte, en algunos casos se dejan de lado a los hermanos del nifio enfermo.
Sin embargo, en otros casos hay una fuerte preocupacion por no hacer sentir alejado al

hermano sano y tratan de integrarlo, preocupandose que no hallan tratos distintos.

C1-P55
“Le es dificil a él dice... le es dificil... porque igual aunque uno no quiera hacer diferencia

uno lo hace, porque ella esta enferma y mi hijo no esta enfermo.”

('4-P78
“El no, porque igual se desespera...igual cuando en la noche llega a verla, hay un cierto

’

punto que me molesta, que a veces lo deja de lado a él, a mi otro hijo.’

Con respecto a la actitud ante la posibilidad de tener mas hijos, se pudo visualizar que en
uno de los casos existe un miedo y temor ante la posibilidad de tener mas hijos, sin
embargo, manifiestan una actitud de aceptacion si la enfermedad llegara a presentarse

nuevamente, diciendo que estan preparados para soportarlo.

C6-P134

“Si bueno... no, no igual existe el miedo, pero la Valeria quiere un hermano 'y yo creo que
a ella igual le haria falta tener un hermanito y bueno 'y si Dios lo entrega igual tendremos
que ponernos igual con el po’, con la diferencia que ahora estamos preparados y antes no

estabamos preparados.”
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XI REDES DE APOYO
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En relacion a las redes de apoyo intra familiares, podemos observar que en las familias de
fuera de Santiago reciben bastante apoyo de parte de la familia extensa, como son los
ibuelos del nifio enfermo, los tios, los cufiados y los hermanos mayores del nifio enfermo.
Los apoyan en cuanto al ambito econdmico, emocional, se hacen cargo de los hermanos del
nifo enfermo que quedan en el lugar de origen, de sus cuidados mas domésticos como
lavarles la ropa, mandarlos al colegio etc. Asi también, los mismos cuidados con el padre
Jue queda en el lugar de origen. Por otro lado, las cuidadoras reciben bastante apoyo,
acompaifiamiento y consejos en el momento del diagnostico, todo esto les da seguridad y
les permite sentirse acompaifiadas. Una entrevistada hace referencia a que tuvo apoyo de su
familia sélo en los primeros momentos y luego se alejaron. Otra entrevistada manifiesta que
teniendo un lugar seguro de familiares para venirse a vivir a Santiago prefirié quedarse a
ilojar en un “Hogar de Acogida” para no molestar a su familia. Por otra parte, las familias
que son de Santiago reciben apoyo econémico y apoyo emocional, afectivo y doméstico de

parte de los abuelos del nifio enfermo, de sus tios y de su familia extensa en general.
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('1-P97

“Eh... mi hijo con mi esposo no... Mis hermanas atendieron al Jonatan que lavarle la ropa,
mandarlo a la escuela cocinarle... y todo eso, ella se fue con sus tres hijos y su esposo a
hacerse cargo de mi familia por un tiempo... ese mes completo para que se organizara mi
esposo, ella se fue pa’ ya’ y le lavaba le cocinaba se hizo cargo de mi hijo de mandarlo a

la escuela y todo entonces no hubo un momento para que él estuviera solo.”

('3-P52

'Eh, yo pienso que... no me digo yo solamente, pero yo digo que todos porque todos estdn
nendiente al este de Fernando, incluso yo vine con mi hermana, que mi hermana, que ella
‘ue la que estuvo en todo esto de que yo empecé con Fernando, mi hermana ella me ayudo

en todo, y a ella también le afecté mucho, mucho...”

('8-P2]

" Yo ahi llegué a la casa de una tia, me dijo que me quedara ahi y donde unos tios igual
Jcd en Santiago, porque tengo hartos familiares y yo les dije que no, que no queria
molestar a nadie, asi que me vine a un hogar y teniendo familiares aqui igual me fui a un

>

nogar.’

Con respecto a la ausencia de redes de apoyo intra familiares, podemos visualizar que en
las familias que provienen de fuera de Santiago, en un caso se produce que una cuidadora
recibe poco apoyo de parte de su familia extensa, ya que antes de la enfermedad del nifio
estaban alejados, y en la actualidad no se ha producido un reencuentro entre ellos. En otro
caso se da que el nifio enfermo que se queda a alojar en la casa de unos familiares en
Santiago, tiene reiteradas peleas con sus primos, los cuales no quieren que siga ahi. En este
mismo caso la cuidadora da a conocer que en un principio la familia extensa ayudo,
luego con el tiempo no recibieron mas ayuda. Por otro lado, en las familias de Santiago
¢n un caso se manifiesta que no tiene apoyo de parte de su familia extensa, ya que no le
permiten manifestar su cansancio ni su debilidad, asume que el apoyo sélo se da de parte de

la familia nuclear, también presentan dificultades para organizar actividades para recolectar
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dinero, ya que la familia extensa tampoco participa. En otro caso se manifiesta que la

familia extensa tampoco se ven interesados en ayudar al nifio enfermo.

C2-P48
“Yo al menos tengo poco apoyo, porque no tengo, hablo con la mama de él pero ella tiene
que hacer su trabajo también , vender cosas y tiene que hacer las cosas de la casa a pesar

’

de que yo le ayudo, no tengo mds apoyo po’..."

C4-P113
“Como que todos [hay la pobre Catita aqui... la pobre Catita acd! ..., pero a la hora no
pasa na’, o sea, yo asumi que estdbamos los cuatros solos en esto, he recibido cualquier

cantidad de ayuda, pero gente que no es de mi familia...”

C5-P53
“De primera, cuando sulpieron si tuve aroro de mi ‘/’amilia, ror ahi hicieron ri(a me

mandaron plata, pero ahora estos ultimos tres meses no... como que ya se olvidaron, como
que ya paso el impacto... ahora ya no me llaman... yo tampoco los llamo... digo yo, no
importa... bueno digo yo, son cosas que pasany lamentablemente me tocé a mi 'y no a otra

persona.”

En cuanto al ambito de las redes de apoyo extra familiares, podemos observar que las
cuidadoras que pertenecen a familias de fuera de Santiago, en un caso se presenta ayuda
por parte de la iglesia a la cual participan, en cuanto a encontrarle un lugar para alojar al
padre del nifio enfermo y su hermano, también se presenta ayuda econémica, académica y
emocional por parte del colegio del niiio enfermo. En otra familia se recibe apoyo
extranjero. En un caso se da ayuda y comprension por parte del trabajo del padre del nifio
enfermo. Se reconoce un apoyo importante del sistema hospitalario, apoyo en los
hogares de acogida para integrar a las cuidadoras mas cercanas de los nifios con cancer en
las actividades y tareas, también contencion emocional de las demas mamas que residen en
los hogares y que son mas antiguas. Por otro lado, algunos hogares de acogida aportan con

viveres que las madres mandan a sus familias de origen. Por otra parte, en las familias que



pertenecen a Santiago en un caso se reconoce el apoyo que se le da al padre en su Ambito
laboral, también apoyo de amigos en la comunicacion del diagnostico al nifio, de vecinos
en cuanto a lo econdémico y se da apoyo de parte de los amigos del nifio enfermo para

integrarlo a los juegos.

C3-P79
“No me he sentido como dijera... de estar con aprietos de plata y nada, porque en el
colegio ayudan a mi hijo todos los meses y aparte que acad en Santiago lo apadriné un

colegio, asi que también tiene la ayuda del colegio de acd...”

C5-Pl11

“Juntarnos cuando podimos’, los fines de semana, mi hermano tengo el apoyo de él y de
repente me llama gente hasta de Australia, me han llamado pa’ saber del nifio gente que no
conozco y me llama, preguntando por él 'y me da fuerza, todo sirve y todo a uno la alienta,

a mi por lo menos me sirve mucho... de que me llamen 'y me pregunten como esta el nifio.”

C7-P48

Y juega de otra forma, en el pasaje juegan los amigos, estan jugando a la pelota y usted
sabe que los nifios son bruscos, pero juegan con el Jean y cambio la brusquedad, ya no son
bruscos, estan jugando como se debe jugar...igual que el ping- pong de repente han

buscado alternativas para que el Jean juegue al ping-pong...”

En relacion al tema de la ausencia de redes de apoyo extra familiares, podemos observar
que en las familias que son de fuera de Santiago, se da un caso donde la cuidadora mas
cercana no recibe apoyo de sus amistades ni de personas anexas a la familia. Por otro
lado, en otro caso se da que una cuidadora tuvo problemas de convivencia en el hogar de
acogida donde alojaba, por lo que tuvo que irse. En las familias que son de Santiago hubo
un caso donde no recibieron ayuda de ninguna empresa con donaciones para organizar
un bingo. En otro caso, se dio que la cuidadora no recibi6 apoyo de parte de su trabajo y

tuvo que renunciar.
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C8-P24

“No sé... me sentia como cabra chica po’ 'y todos ahi encima mio y que tenia que hacer
esto... y las mamds me decian sabis’ que tu no sabis’ ser mamad, tu soy mala mamd, porque
tenis’ que hacer las cosas de esta manera, no como tu la haces y me decian un monton de
cuestiones que ni siquiera lo hacian ellas, pero si me lo podian decir a mi po’ asi que yo

igual estaba chorea’ de todo eso y ahi me fui... si me sali de ahi’”
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Con respecto al tema de las creencias espirituales, podemos visualizar que todas las

familias son creyentes de alguna religion y creen en la existencia de Dios, tienen

religiones diferentes, participan, sin embargo, no son fanaticos. En la mayoria de las

ramilias en un principio se presenta la idea de revelarse contra Dios con sentimientos de

rabia y enojo. Nace la idea de cuestionar la existencia de Dios. En las madres se nota una

actitud mas rebelde contra Dios, sin embargo, los padres de los nifios enfermos reaccionan

acercandose mas hacia la fe. Por otro lado, los padres piensan que no le sirvieron a Dios

como debian, por eso recibieron un castigo. Por otra parte, algunas de las madres de los

nifios con cancer le entregan su hijo a Dios para que ¢l haga su voluntad con ellos, y



también estd presente la idea de que Dios les manda una prueba para superarla. En la
mayoria de las familias se le pide ayuda a Dios mediante rezos, asistiendo a misa y
agradeciéndole dia a dia por estar con su hijo enfermo, ya que esto se ve como un
regalo de Dios. En algunos casos se amplid la mirada de creer en distintas religiones y se
comenzd a valorar cualquier persona que rezara por los nifios, ya sea de diferentes
religiones. Las madres de los nifios con cancer tienen la idea de que constantemente estan
con la ayuda de Dios y reconocen que siempre han tenido fe, pero que antes de la
enfermedad no la practicaban. Por otro lado, en algunas familias se da la union a través de

la iglesia, a pesar de tener diferentes religiones se acompafian para orar.

C2-P17
“Fue un golpe bajo una pena grande...bueno después uno piensa mejor las cosas y dijimos
que era una bendicion de Dios que nos halla pasado, porque uno no puede mirar tan mal

las cosas yo lo miro como una prueba que Dios nos mando para que yo la superara a costa

de todo...”

('3-P66

“Yo renegué de Dios me hinqué y le dije reniego de Diosy él me paro y me dijo, no en este
momento no, porque es cuando mas lo necesitamos, yo soy super catolica, pero yo le decia
Juan mira como esta Fernando, yo no hallo que hacer, no hallabamos que hacer, si era
una desesperacion, que yo creo que todos por ahi lo escuchaban llorar, o sea, no llorar

sino que un gemido, unos dolores muy fuertes.”

C6-P118

“Pero yo lo que hice y que creo que me ayudo también es que cuando a mi hija le
diagnosticaron ese mismo dia yo se la entregué a él, le dije mira Diosito yo te entrego a mi
hija te la entrego en tus brazos, porque tu eres el todopoderoso, porque tu eres el unico

que sabe el por qué pasan las cosas.”



En cuanto a las ideas que se tienen sobre los tratamientos alternativos, podemos observar
que en algunas de las familias no han pensado en la posibilidad de probar con algiin
tratamiento alternativo. En otros casos se piensa que el unico tratamiento que es eficaz y
que se le debe hacer al nifio es el de la medicina tradicional. Algunas cuidadoras sienten
que podria ser perjudicial por el exceso de drogas y que seria intoxicar mds al nifio y
esperan que dejen de estar en tratamiento de quimioterapia para probar algo alternativo.
Otras cuidadoras creen que podria ser sugestion de las demés mamas el creer y utilizar
tratamientos alternativos. Por otra parte, algunas cuidadoras practican tratamientos
alternativos con sus niiios enfermos, con autorizacion del médico tratante y tienen la
creencia de que si la medicina tradicional con la medicina alternativa se unieran, seria

mucho mas facil tratar el cancer.

C3-P84

"No yo creo que no po’... porque esto es lo que él tiene que hacer, es este el tratamiento
que él tiene que tener para ir eliminando sus células malas, no pienso que otro tratamiento
porque este es el que tiene que hacer, tiene que ser este tratamiento con quimio, con drogas

porque es lo que realmente ellos necesitan para salir adelante, asi que...”

C6-P104
“La aromaterapia, las flores de bache, el reiki que se le hace mi hija empezo a tomar aloe
vera con miel de abejas casi al comienzo de su tratamiento y fuera de eso, siempre con

vitaminas naturales, siempre le estoy dando vitaminas.”

C6-P107

Y el médico me dijo, no me dijo ddselo no mds... esto no va a repercutir en nada con las
quimio... eso yo creo que también ha sido que me he ayudado también con la medicina
alternativa, yo creo que si esto se uniera y en el futuro se unieran las dos medicinas yo

creo que el cancer seria como tratar no sé po’ una bronconeumonia.”
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En cuanto a las ideas preconcebidas del cancer, se puede constatar que algunas familias
tienen informacion de la enfermedad, de los tratamientos y de las etapas por medio de
seriales de television. Por otra parte, otras familias han aprendido del céncer a través de
familiares cercanos que han muerto de esta enfermedad. Se acentua la idea de que el
cancer se relaciona con la vejez y la muerte y que estd en fuerte relacion con la carga
genética familiar. Otra idea importante es que las familias nunca se imaginaron que les
podria tocar pasar por esta enfermedad y se relaciona el cancer con una enfermedad

penosa y sufriente.

C4-P155

“No sé... como te digo, no sé po'... porque como te decia endenante’ yo habia visto esa
comedia, entonces como que sabia, cuando me dijeron leucemia, como que se vino a la
mente toda esa comedia y me acordé todo lo que iba a pasar, o sea, y a parte que la

doctora nos agarro y nos dijo todo, a lo mejor yo te digo no sé...”

En cuanto a las ideas familiares sobre el significado de la vida, podemos observar que
algunas familias piensan que la vida es injusta con algunos, ya que hay padres que
maltratan y no valoran a sus hijos y los tienen sanos. Por otra parte, algunas cuidadoras
reconocen que hay que luchar para vivir la vida y superar la enfermedad junto a sus
hijos. En otro caso no se le encuentra mucho sentido ni explicaciones sobre la existencia
humana y la vida. Por otra parte, se tiene la idea de que al nifio enfermo hay que
disfrutarlo en el momento presente porque no se sabe cuando no estara con su familia. Se
considera que es importante aprender a vivir con la enfermedad del nifio. Por otro lado,
en algunas familias a partir de la enfermedad del nifio se comenzd a valorar las cosas
simples de la vida dejando el consumismo de lado. Por altimo, en un caso se reconoce que
a partir de la enfermedad del nifio se ve el sufrimiento de las demas personas, se considera
la idea de ayudar al pr6jimo y que en la vida puede suceder cualquier cosa, por lo que hay

que estar preparados.
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C6-P121
“Y le agradecemos por el dia, porque la Valeria esta conmigo, porque es un dia de sol,
porque Valeria se rio, porque lo pasamos bien, porque estuvimos juntas, lo que pasa es

que uno pasa a vivir la vida...”

C8-P71
“Esto nos hace cambiar en todo sentido porque vivimos y vemos la vida de otra maneray a
mi también me pasa... ve la realidad de las cosas se acerca mas, ve el sufrimiento de los

demas aprende a valorizar muchas cosas una asi, cosas que ante uno era ajena a ellas.”
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Con respecto a los procedimientos especificos del tratamiento que se realizan a los nifios
con cancer, podemos constatar que los nifios se encuentran con distintos tipos de cancer y
en etapas variadas del tratamiento. Todos los nifios han pasado por periodos de
hospitalizacion y tratamiento ambulatorio en el policlinico, algunos han sido operados y
otros estan en la posibilidad de ir a transplante, algunos han estado agonizando. La mayoria
de los nifios recibe quimioterapias y radioterapias. En uno de los casos hay una fuerte
recaida. En la mayoria de los casos estd presente la idea de que las quimioterapias son
demasiado largas y que el tratamiento es incierto en su duracion, donde lo minimo
puede ser un afio. Se manifiesta constantemente la idea de que los doctores hacen todo lo
posible para combatir la enfermedad. Sin embargo, en un caso creen que el cdncer no es
algo que pueda resolver la medicina facilmente. Todos los nifios al recibir sus drogas
presentan irritabilidad, baja de animo, ansiedad, fiebre, dolor abdominal, dolor de
garganta, mucositis, decaimiento y dolor generalizado del cuerpo, ademas de la baja
importante de peso y la baja en sus defensas. A pesar de todo esto, los padres y madres

de los nifios tienen la idea de practicarles todos los tratamientos posibles para que se sane.

('3-P87

"Se adelgazan mucho, mi hijo venia pesando con treinta y siete kilos y medio, Fernando
ahora ya esta pesando treinta y cuatro kilos y medio, como de repente el mes pasado
nesaba treinta y un kilo, pero lo sube rapido y las comidas que ahora todo hay que darle
contadito, lo que, por ejemplo, si él se come una naranja, la naranja tengo que lavarla y
Jdespués pelarla, si se sirve tomate, el tomate hay que lavarlo y después pelarlo, eso es lo

Jue él puede comer.”

(5-P74

"Cuando él estuvo en UCI, cuando estuvo prdcticamente agonizando, para semana santa,
tuvo tres dias practicamente agonizando, o sea, €l no sabia nada, hablaba incoherencias,
nuras cosas, de repente no conocio a nadie, en esos dias cuando ya... yo dije nada ma’ por

3

qué tanto dolor. Le tocaban un dedo y gritaba, lloraba.’
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C6-P5
“Ahora estamos en el periodo que se llama de mantencion, ella pasa 10 meses en
quimioterapia, estando viniendo al hospital todos los dias y viviendo en el hospital por

que aqui se vive, se vive el dia a dia con todos los papads acd.”

En cuanto al tema de los logros del tratamiento, podemos observar que en la mayoria de los
nifios después de practicadas las quimioterapias de las drogas mas fuertes, se reconoce un
alivio, ya que el nifio puede empezar de a poco a realizar las cosas que hacia antes de
la enfermedad. Por otro lado, con los logros que se van obteniendo a medida que avanza
el tratamiento, cambia la concepcion que se tiene de que el cancer se relaciona con la
muerte. Los padres, madres y familiares de los nifios se sienten més tranquilos, mas

relajados y felices al ver avances de mejoria en sus hijos.

C1-P63

AT , .

Nueve meses y después regresamos a Arica y luego empezamos su protocolo de
mantencion, que eran pastillas y controles entonces se fue aliviando y comenzo a hacer su

vida normal iba al colegio y todo normal...”

('3-P50

“Estoy en el tercer ciclo, en el tercer ciclo ya estoy con él, gracias a las quimio, ya a mi
nifio le esta volviendo su normalidad al bracito porque él no tenia fuerza, él perdio la
tuerza, no podia levantar su brazo, no podia hacer nada, el brazo totalmente muerto y

s

ahora no...’

Con respecto a las sensaciones de incertidumbre frente al tratamiento, podemos observar
que en la mayoria de los casos se siente una sensacion de incertidumbre, un miedo y
temor por no saber a ciencia cierta que puede pasar con el nifio enfermo y su
tratamiento, sobre todo cuando las quimioterapias no le funcionan como se habia esperado
v se tienen que alargar los tratamientos. Se acentian estas sensaciones en la espera de
examenes, en las recaidas, cuando los doctores no tienen respuestas para determinadas
inquietudes de los padres y cuando los nifios son afectados por los efectos colaterales de los

tratamientos.
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C5-P25
‘Yo también lo entiendo... no depende de mi tampoco, sino que aqui estoy luchando por la

enfermedad del nifio, o sea, prolongandole la vida al nifio porque en esto... uno no sabe.”

C6-P53
“Llevarlo a un rato 5 min. que yo te cuente todo lo que hemos pasado... pero se pasa de
todo, se pasan angustias se pasan miedos, sobre todo cuando tiene recaidas o las drogas

les producen cosas desagradables.”

En el tema del cuestionamiento de la eficacia del tratamiento, podemos constatar que la
mayoria de las veces se produce este cuestionamiento del tratamiento cuando se enfrentan
ante una recaida, o cuando las quimioterapias y las drogas no hacen el efecto
esperado. en esos momentos no se descarta la posibilidad de una posible muerte de los
nifios y se piensa que quizas los tratamientos s6lo cumplen la funcion de prolongar la vida
de los nifios, sin poder curar de raiz la enfermedad. A partir de esto, los padres y los
familiares del nifio se cuestionan la eficacia de los tratamientos. Se generan sentimientos
de enojo e irritabilidad por parte de la familia por no tener informacion clara y precisa
del por qué de los retrasos y pocos avances en los tratamientos. Por otro lado, hay madres
que se preguntan si tanta droga en el cuerpo de los nifios les hace bien o los perjudica aln

7

mas.

C1-P103

“Igual tengo, como que pienso 'y me vino a la mente, si le vino recaida, o sea,; cuando va
ua terminar esto?, o sea, uno no puede decir que el cancer puede ser muerte altiro mafiana
o pasado mariana, pero igual digo yo... 0 sea, si es cancer entonces es muerte, porque si
tiene tratamiento, o sea, es jpara qué?, para alargarle la vida, me entiende usted

entonces... igual como que no descarto que mi hija se me pueda morir...”
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C2-P65
“El igual lo ha estado pensando ahora, porque no le funcionan las quimioterapias de
ninguna forma, porque uno puede pensar que hay un tumor y todo eso... pero entonces

(por qué es que las quimio no le estan funcionando...?”

C'4-P73
“Yo hay veces que yo pienso, me da una pena ahora, por ejemplo, se toma quince pastillas
diarias la Cata y de repente, antes cuando recién empezo a tomar esas pastillas, yo decia a

»

lo mejor, ;le estaré haciendo un bien, le estaré haciendo un mal? no se...’

Con respecto a la frustracion ante el tratamiento, podemos observar que en la familia se da
un sentimiento de frustracion ante el tratamiento al verse sometidos a una sitwacion de

recaida del nifio y al ver que no le funcionan los tratamientos de quimioterapias.

CI-P109

“Lo que a la Yoselinne le costo asumir es volver a recaer, ella penso que ya con lo que
ella se habia hecho iba a curarse, entonces ella dice, si yo me volvi a enfermar mama es
porque esta cuestion nunca se me va a acabar, es porque esta cuestion es cancer y yo me

voy a morir... eso es lo que ella dice a veces.”

('2-P67

“No, es que nosotros estamos pensando en esto, mds que nada porque al nifio no le estan
funcionando las cosas, las quimioterapias, no sé que pasard ahi no sé en este momento yo
pienso y yo creo que es verdad esto porque no le funciona... pero los médicos me dicen que

igual yo esté tranquila, pero es que uno no puede estar todo el tiempo con tratamiento”

En cuanto al rechazo que se produce frente al tratamiento, podemos visualizar que en un
caso se da esta idea fuertemente a partir de una segunda recaida de un nifio. Se produce
cansancio de parte del nifio, sentimientos de pena, angustia y tristeza, pero también de

resignacion. El nifio esta tomando la decision de abandonar el tratamiento, estas ideas se



dan mas en las recaidas y en los pre-adolescentes. Los padres y la familia ante esta

decision presentan sentimientos de ansiedad, confusion y temor.

CI-P116

“Entonces no sé que responderle cuando ella me dice esas cosas porque ya ella es grande
v se da cuenta de todo, entonces igual me pongo triste, porque yo digo si ahora estamos
en esto y hay tantos nifios que han recaido por primera, segunda, tercera, cuarta vez... y

siguen como lo voy a ser con ella, si esta es la segunda vez y ya no quiere mds...”

En el tema de la actitud hacia la posibilidad de una operacién, podemos observar que uno
de los nifios fue operado y la operacion fue un éxito y contribuyo en gran medida a la
mejoria del niiio. Por otro lado, los nifios que tienen la posibilidad de operarse y aun no lo
hacen, los padres se encuentran tranquilos y confiados aunque destacan la preocupacion de
que ese tipo de operaciones son complicadas y dificiles, consideradas de alto riesgo para los
nifios. Sin embargo, las familias de los nifios enfermos manifiestan la importancia de llegar
hasta las Gitimas consecuencias con los tratamientos. Por otro lado, existe una confianza

en los médicos y en los avances de la medicina para que las operaciones resulten con

éxito.

C2-P73

“St po’... él por ultimo quiere que intenten una operacion, aunque yo sé que estas
operaciones son complicadas, de que tienen su alto riesgo, pero si el nifio lo necesita
vamos a agotar todas las posibilidades, y si mi hijo no tiene cura va a haber que resignarse

’

no mds po’ a que ya no esté mds con nosotros. De buena forma si.’

C3-P49

“No, a Fernando lo van operar después de cinco o seis meses, va ir a pabellon si Dios
quiere para ver... delicado si, dijo el doctor, pero ahora como hay tantas cosas modernas
se le puede sacar el huesito ponerle, un huesito en el banco de hueso o esos platinos que

’

hay ahora, por el momento esta con pura quimioterapia.’
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Con respecto a la actitud hacia la posibilidad de un transplante, podemos ver que en un caso
Jue se presenta una segunda recaida existe una mala idea sobre el trasplante, el nifio
enfermo manifiesta que no quiere ser sometido a trasplante ya que se compara con nifios
que les hicieron trasplante y fallecieron. El padre presenta mucha preocupacién por la
decision del nifio y lo impulsa a no abandonar la posibilidad de un trasplante. Por otro
lado, la madre manifiesta confusiéon por el tema y no sabe si respetar la decision del nifio o
no. Por otra parte, los padres de los nifios que ain no se someten a trasplante buscan
continuamente informacion por medio de Internet, preguntandoles a los médicos, a las

mamas de otros nifios con cancer y en series de television.

CI-P112

“Porque ella me dice, mama si yo vuelvo a recaer yo no me pienso hacer un transplante,
norque ella si recae va a ir a un transplante y de hecho va a ir a un transplante, entonces
Jice pa’ qué me lo voy a hacer si mira la nifiita... una nifiita que le hicieron trasplante
estd con recaida, ; por qué me voy hacer entonces transplante si igual me voy a recaer?,
vo no me hago ni una mugre dice, yo no me hago ni una cuestion mas mamd, yo no me lo
voy a hacer nada para que tu lo sepas, o sea, que esto que ella estd pasando ahora es lo

y

ultimo es lo que ella me dice ...’

CI1-P113
“El le dice que ella tiene que luchar hasta el final, él le dice mi hija si usted tiene que

hacerse eso el trasplante usted se lo tiene que hacer.”

C4-P159

"Yo creo que él se imagino altiro lo peor, no sé si se lo traté de explicar, pero yo que hice
me meti altiro en Internet y busqué todo altiro, o sea, buscamos todo altiro de lo que era y
después cuando me hablaron del trasplante, el Jorge no queria leer nada, no queria saber

>

nada, yo creo que él estaba esperando lo peor.’

Con respecto al tema de las reacciones ante una recaida, podemos dar cuenta que en un

caso se vive la etapa de una recaida. [.a madre y el padre del nifio se sienten mucho mas
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afectados que en el momento del diagndstico, presentan sentimientos de angustia, miedo e
incertidumbre. Sin embargo, toman la decisién de continuar el tratamiento y seguir
acompaifiando a su hijo enfermo en este proceso. Por otro lado, el nifio enfermo al verse
inmerso en esta situacion de recaida manifiesta sentimientos de cansancio, frustracion y
enojo, piensa seriamente la posibilidad de abandonar el tratamiento. Por este motivo, los

padres se encuentran muy preocupados y desconcertados.

C'1-P62
“Es que es por segunda vez, mi esposo y yo no pensamos en una recaida, yo no pensé en
una recaida, yo pensé bueno con este tratamiento mi hija se va sana 'y ya no se vuelve a

enfermar mas.”

CI-P73

“En la recaida... ahora porque me encuentro que ahora es mas dificil, porque la primera
vez cuando se enfermo no, no porque no vi a mi hija afectada emocionalmente, ella sufrio
v todo... todo era nuevo para ella, pero su enfermedad la pasé tan bien ella, ella, o sea,
sabia de los exdmenes y estaba contenta con los resultados como una nifia chica, entonces

no tanto...”
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XIV SERVICIO ENTREGADO POR EL HOSPITAL LUIS CALVO MACKENNA
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| SERVICIO padres

. ENTREGADO POR

' EL HOSPITAL

| LUIS CALVO Opiniones familiares
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de los médicos
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servicio recibido de
parte de la
institucion Atencion diferente y especial

hospitalaria

En cuanto al apoyo médico ante la reaccion de los padres al verse enfrentados a la
enfermedad de sus hijos, podemos constatar que el apoyo médico es muy importante y
positivo para los padres y para el nifio enfermo. Los médicos estan, constantemente
conversando con los padres, con los cuidadores més cercanos les explican a todo momento
lo que esta pasado, tienen buena disposicion para responder cualquier duda, aconsejan y
asesoran a los padres para asumir este proceso. Por otro lado, hay una actitud de
preocupacion de los médicos en el momento de dar el diagnostico, donde tratan que los
padres del nifio se encuentren juntos o la persona que va a recibir la noticia no se encuentre

sola en ese momento.

C3-P19
“Porque cuando veniamos a los examenes el doctor me dijo bien claro, la salud de su hijo

va a depender de usted, si usted baja, su hijo va ir bajando, pero si usted le da todo el
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apoyo, todo el danimo, toda la fuerza que él necesita su hijo va salir para arriba y eso es lo

que estoy viendo ahora, porque mi hijo venia pero terrible, si mi hijo tenia una...”

C6-P23
Y llego un momento en que... en que un doctor de arriba de oncologia me dijo eh... jtu asi
vas a ver a tu hija...? si le dije yo... y qué tiene tu hija y yo le dije tiene leucemia ya me

dijo y... ;asi la vas a ir a ver con los ojos todos llorosos...?”

C7-P82

“Tu sabis’ que se te sierran y se te abren veinte, entonces a nosotras se nos abrieron
cuarenta puertas y se nos abrieron cien, porque caimos a neurocirugia con un excelente
médico que nos converso, que nos hablo, que nos explico y aca también con la doctora

Villaroel, ella cualquier cosa que yo tenga duda, que el Jean tenga duda... ella le conversa,

’

nos conversa.’

Con respecto al apoyo de los psicologos ante la reaccion de los padres, podemos observar
que la presencia de un psicologo que acompaiie el proceso de la enfermedad es
fundamental para la tranquilidad y comprension de las vivencias de los padres y de
los niiios enfermos que se producen a raiz de la enfermedad. Los padres ven a los
psicélogos como un acompafiamiento importante, un necesario apoyo psicologico y que les

ayudan a enfrentar ciertas situaciones que se dan a partir de la enfermedad.

C4-P105

“Igual, 0 sea no sé po'... yo te digo a lo mejor antes era mds dura, le hablaba mas
golpeado y ahora a lo mejor lo hago mds suave, pero no porque justo tuvimos la charla del
psicologo, el psicologo nos dijo no hay que aguantarle, porque sino se le suben al chorroy
vo dije en realidad no hay que aguantarle, por qué le voy aguantar, si esta bien que esté

3

enferma...’
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C6-P26
“Entonces tu no vales na’ me dijo... uf... y me llego como un tiron de orejas fuerte po’ y me
acuerdo que... después de eso habian psicologos que me empezaron a conversar, a

explicarme todo lo que se tenia que pasar...”

C6-P70

“Hasta que un dia yo empecé a ir a la psicologa, porque ya yo... que yo estaba muy mal
que necesitaba ayuda y empecé a yo ir a la psicologa y ahi la psicologa me empezo6 a
decir que yo tenia que separar las cosas, que el hecho de que la Vale tuviera su

enfermedad no involucraba que yo tenia que renunciar a mi vida de matrimonio.”

En cuanto a las opiniones familiares respecto a la funcién de los médicos, se puede
visualizar que los familiares de los nifios enfermos tienen diversas opiniones sobre la
funcién de los médicos. En dos casos hay un sentimiento contradictorio hacia los médicos,
va que hay padres que manifiestan que los médicos solo se preocupan de cuestionas mas
médicas, como los remedios y los tratamientos en si, perdiendo de vista las consecuencias
emocionales que se producen en los padres, en la familia y en el nifio enfermo a partir
de un cancer infantil. Por otro lado, en otro caso se presenta una actitud de enojo y rabia
va que los médicos se demoraron mucho tiempo en descubrir el cancer del nifio, sin tener
respuestas claras de diagndstico. Por otra parte, la mayoria de las familias opinan que los
médicos son muy empdticos, preocupandose de dar informacion y explicaciones en todo
momento, abarcando también el tema emocional. Los padres reconocen que no es una
enfermedad facil de tratar para los médicos y que la mitad del tratamiento la brinda la

medicina y la otra mitad para un tratamiento exitoso lo aporta la familia.

C2-P45
Y el hermano de mi pololo dice que confiemos en los médicos, porque ellos son los que
saben y los que pueden solucionar este problema ... claro es que él también piensa como
médico no piensa como papa ... ellos los médicos siempre van a estar preocupados de los

remedios de los tratamientos, pero uno se siente mal... mal ..."
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C4-P161

‘Yo siempre asumi de que aqui los médicos pueden hacer un 50% del tratamiento y el otro
50% lo tiene que hacer uno en la casa, yo creo que eso, yo no puedo dejarle la
responsabilidad a los médicos porque los médicos lo ven aqui una vez a la semana y no sé
po ... yo no puedo asumir que si a la Cata le pasa algo es culpa del médico, o sea, yo tengo
que estar ahi, tengo que informarme de todo, yo tengo que estar al tanto de todo para
poder ayudar a la Cata, yo siempre lo asumi asi, de hecho yo se lo he dicho a los médicos,

>

aqui ustedes hacen una parte, pero yo tengo que hacer la otra...’

C7-Pi4

“Nosotros no sé po'... si en un principio a uno un médico le dice no po'... si no es nada, yo
le decia...; Jean pero que tenis’?...no tenis’ nada, es una cuestion tuya que lenis’ aqui,;
no si me duele, me duele! y al final uno no hallaba que hacer de repente si creerle al nifio o

s

creerle a los médicos...’

En relacion al tema de la valoracion del servicio recibido de parte de la institucion
hospitalaria, podemos observar, que se valora mucho la atencion brindada por el
hospital y se agradece toda la preocupacion recibida de parte de los médicos, las
enfermeras, las auxiliares, los psicologos y toda la gente que trabaja en el servicio de
oncologia. Por otra parte, se reconoce que a los pacientes del servicio de oncologia los

tratan de una forma diferente y especial que los hace sentirse importantes.

C6-P101
“Pa’ mi ha sido lo mejor llegar a este hospital, si yo tuviera que no sé dar un testimonio
mi mejor testimonio seria decir gracias, gracias a toda la gente que ha estado con ella,

gracias a loda la gente que ha estado preocupada que ni siquiera de repente la conoce...”
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C6-P102

“Gente que viene de afuera inclusive, gente que trabaja en el hospital, y en general toda la
gente que tiene que ver en oncologia, aqui nos atienden diferente, nos atienden como
privilegiados se podria decir... los primeros... los de oncologia y eso ya como que te da una
opcion de que somos importantes, entonces yo creo que todo eso el trato... toda esta gente

nos ha ayudado.”
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Analisis e Interpretacion de los Resultados en relacion a los Objetivos Planteados

Dado los resultados obtenidos durante la investigacion, se puede analizar e interpretar los

resultados obtenidos en relacion a los objetivos planteados.

Con relacion a identificar los cambios y las nuevas relaciones que se dan en la dinamica
familiar en el proceso de la enfermedad del niiio con cancer desde la perspectiva del
cuidador mas cercano del niiio, se puede dar cuenta, que a partir de generarse una
enfermedad de cancer infantil en un nifio miembro de la familia ocurren diversos cambios
en cuanto a la estructura, organizacion y funcionamiento familiar, donde cada familia debe
acomodarse a distintas situaciones que se generan a partir de la enfermedad. Los cambios
mas comunes, drasticos y profundos que se dan en la familia son, primero que todo,
enfrentarse a la enfermedad en si, con lo que todo ello implica ver al hijo enfermo con
dolores, molestias, tratamientos agresivos que provocan fuertes efectos colaterales,
sufrimiento y dolor en el nifio. Se producen cambios en el lugar de residencia para las
familias que viven fuera de Santiago, lo que conlleva abandonar a los demés hijos, a los
maridos, venirse a vivir a un hogar de acogida o a casa de familiares, retirar al hijo enfermo
del colegio y a veces retirar a los hermanos del nifio enfermo del colegio. Muchas de las
cuidadoras que viven en la Ciudad de Santiago tuvieron que dejar de trabajar o renunciar a
sus trabajos, ya sea por motivos de tiempo para acompaiiar al nifio o las hacian renunciar
por incomprension de la empresa en cuanto a los permisos y la solicitud de las licencias
médicas. A partir de esto, se genera una sobrecarga econdémica importante, donde los
padres deben permanecer mds tiempo trabajando y hacerse cargo de todos los gastos de la
casa. La reorganizacion familiar, al comienzo es un caos, los padres viajan constantemente,
sin poder adaptarse a la situacién de separacién. Sin importar muchas veces las
consecuencias y el abandono en el sistema escolar de los demds hermanos y del nifio
enfermo. Las funciones y roles domésticos y parentales son distribuidos y ordenados en la
familia que queda en el lugar de origen, para esto en muchas situaciones se requiere de

ayuda y apoyo de la familia extensa.
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El cuidador mas cercano del nifio, producto de la enfermedad, tiene que aprender

innumerables cosas con respecto a los tratamientos y los procedimientos médicos.

Cambian completamente las actividades de las cuidadoras, donde toda la disponibilidad de
tiempo se le entrega al nifio enfermo. Por otra parte, los padres de familia tratan de
integrarse en las labores mas hospitalarias y domésticas. A partir de la enfermedad del
nifio con cancer, se van generando y estableciendo nuevas relaciones de convivencia en la
familia, los tipos de relaciones que se tenian cambian ,ya sea entre madres e hijo enfermo,
entre padres e hijo enfermo, entre los padres y los hermanos del nifio enfermo, en la

relacion de pareja y la familia extensa.

La reaccion de las madres ante el diagnodstico de sus hijos es de mucha desesperacion,
desconsuelo e impacto emocional, con actitudes de negacion ante la situacion, sin embargo,
en ellas se manifiesta algo que las moviliza a empezar a actuar rapidamente, comienzan a
tomar decisiones rapidas e importantes en corto plazo. Aunque hay actitudes y reacciones
comunes entre ambos padres como lo son la angustia, la pena, el desconsuelo y el impacto
emocional, las madres logran movilizarse y comenzar a accionar. Sin embargo, los padres
de los nifios quedan mucho tiempo paralizados, con sentimientos de negacion y culpa ante

la enfermedad, reaccionando con mucha agresividad hacia los médicos y el diagnostico.

Con respecto a las reacciones emocionales de la madre, que se presentan a partir de la
enfermedad de su hijo, manifiestan intensos sentimientos de tristeza, pena, dolor, soledad y
angustia, sin embargo, muestran actitudes de entereza y de fuerza para seguir luchando con
la enfermedad de su hijo. Por otra parte, la mayoria de ellas tiene que darle apoyo a su
marido, a sus demas hijos y al hijo enfermo, transformandose estas tareas en una sobrecarga
emocional para ellas. Las madres de estos nifios tienen una gran preocupacion y cuidado
con respecto a las actividades de los nifios. Sin embargo, no caen en una sobreproteccion
hacia los nifios, dejandoles su espacio y una cierta libertad en sus actividades. Por otro
lado, presentan una gran cercania con el nifio en cuanto a lo fisico y emocional, pero son
muy pocas las madres que les explican la enfermedad a sus hijos, dejandole esta tarea a los

médicos, amigos y familiares.
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Las reacciones emocionales que se producen en el padre, ante la enfermedad de su hijo,
son sentimientos de rechazo y negacion frente a la enfermedad, también presentan fuertes
sentimientos de tristeza y desconsuelo, al parecer, a los padres de estos nifios les cuesta
mucho asumir vy aceptar lo que les estd pasando a sus hijos, notdndose aislamiento y
retraimiento frente al tema de la enfermedad. Ellos hacen lo que puedan para integrarse en
los tratamientos y en los cuidados del nifio, ya sea en los periodos de hospitalizacion o en la

casa, ellos tratan de ayudar en este tipo de tareas en cuanto les sea posible.

De este modo, también se manifiestan reacciones de los hermanos ante la enfermedad, en
algunos casos los hermanos de estos nifios manifiestan sentimientos de celos, rabia y
tristeza, presentando desconcierto ante la situacion. Sin embargo, otros hermanos muestran
una actitud de colaboracion, interés y preocupacion hacia el hermano enfermo. Algunos
hermanos presentaron problemas psicologicos y emocionales importantes. Por otro lado,
manifiestan sorpresa y asombro ante los efectos colaterales de los tratamientos. En cuanto a
las consecuencias de la enfermedad en las actividades cotidianas de los hermanos del nifio
enfermo, la mayoria de los hermanos son sometidos a cambios importantes a raiz de la
enfermedad. Por otra parte, algunos de los hermanos del nifio enfermo son traidos
constantemente al hospital. Sin embargo, a otros de los hermanos los dejan mas bien solos
sin integrarlos a las actividades hospitalarias. Con respecto a las relacion de los hermanos
con el nifio enfermo, algunos los hermanos se relacionan con rabia, celos y enojo hacia el
hermano enfermo, no tratandolo como nifio enfermo. En otros casos los hermanos

manifiestan mucha cercania y comprension.

En las familias también se manifiesta mucha unidén y comunicacion entre los integrantes,
dandose apoyo entre todos. Sin embargo, existen familias que propician un ambiente
positivo ante la enfermedad, mientras que hay otras que conviven en un ambiente mas
deprimido. Otro punto comiin, es que las familias giran en torno a la enfermedad del nifio.
Se producen cambios drasticos y significativos dentro de la dinamica familiar. Existe una
preocupacion mds marcada por el nifio enfermo, tendiendo a una sobreproteccion. Se
manifiesta una preocupacion y colaboracion de todos los integrantes de la familia. También
se dejan de hacer actividades que antes realizaban como familia, en cuanto a los paseos, las

fiestas etc, ya que el nifio requiere de cuidados especiales. También se producen cambios a

130



nivel de la higiene y los cuidados de salud. En la mayoria de los casos, los nifios deben
abandonar el colegio y pasar gran parte del dia en el hospital. Por otro lado, los padres
que se quedan en su lugar de origen deben aprender labores domésticas. La mayoria de los
padres crean situaciones especiales para esperar a sus hijos luego de una hospitalizacion,

como entrega de regalos, hacerle sus comidas preferidas, esperarlos con globos etc.

Existen padres que se sienten culpables por la enfermedad de sus hijos, manifestando
sentimientos de impotencia, porque no pueden hacer nada como padres para sanarlos,
porque no lo descubrieron a tiempo o no lo pudieron prevenir. Por otra parte, la mayoria de
los padres presenta sentimientos de culpa por tener actividades placenteras estando su hijo
enfermo. Se producen cambios en la relacion de pareja, ya que comienzan a existir
alejamientos entre los padres del nifio enfermo. L.a mayoria de las madres dejan de lado a
sus esposos y pasan a ser solo mamas del nifio enfermo, dejan de lado la intimidad con sus
maridos. Existen casos donde hubo intervencion psicoldgica para superar las dificultades de

la relacion de pareja.

La relacién de los padres con el nifio enfermo, en la mayoria de los casos es una relacion
de apego, de incondicionalidad de parte de los padres y esté la idea de hacer todo lo posible
para que el nifio se cure y acompafiarlo en todo momento, de esta forma todo gira en torno
a la enfermedad del nifio. Se reconoce un trato distinto de parte de los padres entre los
hermanos y el nifio enfermo producto de la enfermedad, en algunos casos se dejan de lado
a los hermanos del nifio enfermo. Sin embargo, en otros casos hay una fuerte preocupacion
por no hacer sentir alejado al hermano sano y tratan de integrarlo, preocupandose que no

hallan tratos distintos.

Con relacion a la descripcion de las creencias que se dan en la dinamica familiar en el
proceso de la enfermedad del nifio con cancer desde la perspectiva del cuidador mas
cercano del niiio, se logré explorar que todas las familias son creyentes de alguna religion
en particular y creen en la existencia de Dios, tienen religiones diferentes, participan, sin
embargo no son fandticos. En la mayoria de las familias en un principio se presenta la idea

de revelarse contra Dios con sentimientos de rabia y enojo. Nace la idea de cuestionar la
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existencia de Dios. En las madres se nota una actitud mas rebelde contra Dios, sin
embargo, los padres de los nifios enfermos reaccionan acercandose mas hacia la fe. Por
otro lado, los padres piensan que no le sirvieron a Dios como debian por eso recibieron un
castigo. Por otra parte, algunas de las madres de los nifios con cancer le entregan su hijo a
Dios para que él haga su voluntad con ellos, y también esta presente la idea de que Dios les
manda una prueba para superarla. En la mayoria de las familias se le pide ayuda a Dios
mediante rezos, asistiendo a misa y agradeciéndole dia a dia por estar con su hijo enfermo,
va que esto se ve como un regalo de Dios. En algunos casos se amplio la mirada de creer
en distintas religiones y se comenzd a valorar cualquier persona que rezara por los nifios ya
sea de diferentes religiones. Las madres de los nifios con cancer tienen la idea de que
constantemente estan con la ayuda de Dios y reconocen que siempre han tenido fe, pero que
antes de la enfermedad no la practicaban. Por otro lado, en algunas familias se da la unién a

iravés de la iglesia, a pesar de tener diferentes religiones se acompafian para orar.

En relacion a las ideas sobre los tratamientos alternativos, algunas de las familias no han
nensado en la posibilidad de probar con algin tratamiento alternativo. En otros casos, se
piensa que el unico tratamiento que es eficaz y que se le debe hacer al nifio es el de la
medicina tradicional. Algunas familias sienten que podria ser perjudicial por el exceso de
drogas y que seria intoxicar mas al nifio y esperan que dejen de estar en tratamiento de
Juimioterapia para probar algo alternativo. Por otra parte, algunas familias practican
iratamientos alternativos con sus nifios enfermos, con autorizacion del médico tratante y
tienen la creencia de que si la medicina tradicional con la medicina alternativa se unieran

seria mucho mas facil tratar el cancer.

En cuanto a las ideas y creencias preconcebidas que tiene la familia del cancer, se puede
constatar, que algunas familias tienen informacion de la enfermedad, de los tratamientos y
Je las etapas por medio de seriales de television. Por otra parte, otras familias han
aprendido del céncer a través de familiares cercanos que han muerto de esta enfermedad.
Se acentia la idea de que el cancer se relaciona con la vejez y la muerte y que esta en fuerte

relacion con la carga genética familiar. Otra idea importante es que las familias nunca se
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imaginaron que les podria tocar pasar por esta enfermedad y se relaciona el cancer con una

enfermedad penosa, sufriente y mortal.

Existen diferentes ideas y creencias familiares que se dan sobre el significado de la vida,
algunos integrantes de la familia piensan que la vida es injusta con algunos, ya que hay
padres que maltratan y no valoran a sus hijos y los tienen sanos. Por otra parte, algunas
cuidadoras reconocen que hay que luchar para vivir la vida y superar la enfermedad junto a
sus hijos. Por otra parte, se tiene la idea de que al nifio enfermo hay que disfrutarlo en el
momento presente, porque no se sabe cuando no estara con su familia. Se considera que es
importante aprender a vivir con la enfermedad del nifio. Por otro lado, en algunas familias
a partir de la enfermedad del nifio se comenz6 a valorar las cosas simples de la vida
dejando el consumismo de lado. Por ultimo, en un caso se reconoce que a partir de la
enfermedad del nifio se ve el sufrimiento de las demas personas, se considera la idea de
ayudar al préjimo y que en la vida puede suceder cualquier cosa por lo que hay que estar

preparados.

Por otro lado, en cuanto a explorar los mitos y ritos que se dan en la dinamica familiar
en el proceso de la enfermedad del nifio con cincer desde la perspectiva del cuidador
mas cercano del nifio, podemos observar que se dam ciertas actitudes, acciones y
rituales de la familia al tener un nifio enfermo de cancer. Primero que todo, al momento
de comunicar el diagndstico, se va generando un ambiente distinto de preparacion y
contencion para los padres del nifio. Los médicos tras la aplicacion de los exdmenes y los
resultados arrojados, llaman a los padres del nifio, los preparan y les dan la noticia,
preocupandose que no estén solos y creando un ambiente especial. Luego los padres se
apoyan mucho en familiares cercanos, amigos y en médicos los cuales cumplen la funcion

de comunicar y explicarles a los nifios lo que les esta pasando.

De este modo se dan ciertas explicaciones a los hermanos del nifio enfermo con respecto a
la enfermedad, en algunos casos se les explica de manera simple, sin profundizar en el
tema, casi siempre no se realiza la explicacion al comienzo de la enfermedad, sino cuando

van transcurriendo los hechos. En otros casos simplemente no se les explica nada a los
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hermanos, ya que consideran que son nifios que no entenderan el tema de la enfermedad.
Por otra parte, hubo casos en los que se reunié a toda la familia y se les explico a todos de
que se trataba la enfermedad. Algunos hermanos manifiestan mucha cercania vy
comprension hacia la enfermedad de sus hermanos, preocupandose de sus cuidados
especiales. También se produce un interés por la enfermedad del hermano enfermo, y
tratan de aprender cosas sobre la enfermedad. Asi también, algunos nifios que estan

enfermos rechazan a sus hermanos, poniéndose mas peleadores.

Por otro lado, se dan diversas conversaciones en torno a la enfermedad del nifio dentro de la
familia. Se dan conversaciones distintas en los diferentes holones familiares. En algunas
familias aunque existen conversaciones con respecto a la enfermedad, se trata de evitar el
tema. Sin embargo, hay otras familias donde se conversa el tema en todo 4mbito y en todo
momento. Existe una precaucion en el manejo de la informacion, hay un cuidado especial
en conversar de ciertos temas de la enfermedad delante los nifios. Por otro lado, se ve una
preocupacion por no nombrar la palabra cancer, sobre todo cuando el nifio ain no sabe del
tipo de enfermedad que tiene y que significa céancer. Por otro parte, hay una preocupacion
de los padres por contarles a sus hijos enfermos y a sus hermanos paso a paso lo que va
ocurriendo, sin adelantarlos a los hechos. También existen familias que les ocultan la
enfermedad de los nifios a ciertos familiares, ya sea por la edad de ellos o porque estan
enfermos sin condiciones para entenderla. Y por consiguiente, ocultan los sentimientos de

tristeza que la enfermedad les provoca.

Se genera un ambiente donde la familia nuclear se preocupa mas por el nifio enfermo, en
cuanto sus remedios, sus horarios, sus juegos etc. Existen en la familia durante la
enfermedad variadas conversaciones en torno a los tratamientos y la enfermedad. Por otra
parte, las familias que se tienen que separar, hacen un esfuerzo por comunicarse a la
distancia sin perder en contacto. En las familias también se manifiesta mucha union y
comunicacion entre los integrantes, dandose apoyo entre todos. Sin embargo, existen
familias que propician un ambiente positivo ante la enfermedad, mientras que hay otras que

conviven en un ambiente mas deprimido. Otro punto comun es que las familias giran
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entorno a la enfermedad del nifio. Por otro lado, se cuidan en mostrar sus sentimientos de

pena y tristeza frente al nifio enfermo.

Es importante destacar que ocurren una serie de hechos especiales a nivel familiar luego de
una hospitalizacion de los nifios. La mayoria de los padres crean situaciones especiales para
esperar a sus hijos luego de una hospitalizacion, como entrega de regalos, hacerle sus
comidas preferidas, esperarlos con globos etc. Algunos de los padres también incluyen a
los hermanos en este recibimiento. En la mayoria de los casos existe una relacion de apego,
de incondicionalidad de parte de los padres y esté la idea de hacer todo lo posible para que
¢l nifio se cure y acompaiiarlo en todo momento, de esta forma, todo gira en torno a la
enfermedad del nifio. Existen también casos de relaciones sinceras y de confianza, en
cuanto a contarle al nifio todo lo que est4 sucediendo. Sin embargo, hay otros casos donde

no hay comunicacion entre los padres y el nifio con respecto a su enfermedad.

Finalmente en el punto de identificar que ocurre en la dindmica familiar, en las
distintas etapas del tratamiento del niiio con cincer desde la perspectiva del cuidador
mas cercano del niiio, podemos dar cuenta que es muy distinto lo que se vivencia a nivel
familiar en cuanto a las diferentes etapas que va llevando el tratamiento del nifio. A partir
de esto, se generan diferentes vivencias y sentimientos en cada uno de los integrantes de la
familia. Es asi, como en los sintomas previos al diagnostico del cancer, en la mayoria de
los casos, los sintomas comienzan a aparecer de manera imprevista. Los padres al respecto
se dan innumerables explicaciones, ninguna relacionada directamente con la idea de un
posible cancer. En el momento de las primeras consultas al médico y examenes, los padres
v los hermanos del nifio se encuentran con una fuerte preocupacion y ansiedad producto de
los sintomas del nifio que cada vez se van acentuando. En esta etapa, los padres alin no
relacionan los sintomas con un posible cancer, por lo cual, se angustian ante la cantidad de

examenes Yy la urgencia con que los solicitan los médicos.

l.a reaccién de las madres ante el diagndstico de sus hijos es de mucha desesperacion,
desconsuelo e impacto emocional, con actitudes de negacion ante la situacion, sin embargo,
en ellas se manifiesta algo que las moviliza a empezar a actuar rapidamente, comienzan a

tomar decisiones rapidas e importantes en corto plazo. Aunque hay actitudes y reacciones
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comunes entre ambos padres como lo son la angustia, la pena, el desconsuelo y el impacto
emocional, las madres logran movilizarse y comenzar a accionar. Sin embargo, los padres
de los nifios quedan mucho tiempo paralizados, con sentimientos de negacion y culpa ante

la enfermedad, reaccionando con mucha agresividad hacia los médicos y el diagnostico.

A pesar de que existe un diagnostico de enfermedad grave, como es el céncer, por lo menos
se tiene la certeza de que habra tratamiento y los niveles de angustia bajan, a pesar de todo
el impacto familiar. Al comenzar los tratamientos de los nifios y al ver logros en ellos las
esperanzas vuelven a las familias, cuando los nifios son dados de alta a sus casas después de
las hospitalizaciones, se producen sentimientos de tranquilidad y de volver a la normalidad.
Sin embargo, cuando los nifios sufren los efectos colaterales de los tratamientos, como
vomitos, caida del pelo, baja de animo y fiebre, la familia vuelve a estar en crisis. Las
familias comienzan a percibir que los tratamientos son largos, invasores y dolorosos, a
veces las quimioterapias y las drogas no les hacen efecto. Los médicos y los exdmenes no
dan ninguna respuesta que tranquilice a las familias, por lo cual, los padres presentan enojo,
rabia y desconsuelo. Es aqui donde se produce un cuestionamiento de los tratamientos y

un rechazo frente a ellos de parte de los nifios que se encuentran cansados y deprimidos.

Los padres, por otro lado, al ver a sus hijos asi, caen en la desesperacion y en la crisis. La
etapa del tratamiento que es mas critica son los periodos de recaida, y cuando los nifios
estan en lista de espera para transplantes. Ante una recaida, la madre y el padre del nifio se
sienten mucho mas afectados que en el momento del diagnéstico, presentan sentimientos de
angustia, miedo e incertidumbre. Sin embargo, toman la decision de continuar el
tratamiento y seguir acompafiando a su hijo enfermo en este proceso. Por otro lado, el nifio
enfermo al verse inmerso en esta situacion de recaida manifiesta sentimientos de cansancio,

frustracion y enojo, y piensa seriamente la posibilidad de abandonar el tratamiento.
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6. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Para iniciar la discusion, a continuacidon se revisardn algunos de los resultados mas

relevantes y trascendentes encontrados en esta investigacion.

Primero que todo, a la luz de las entrevistas practicadas a las cuidadoras mas cercanas de
los nifios enfermos de cancer, se presentan claramente las implicancias que conlleva el

cancer infantil en la dinamica familiar.

Al presentarse una enfermedad de este tipo en un nifio miembro de la familia, todo el
sistema familiar se ve inevitablemente sometido a diversos, profundos y drasticos cambios
1 nivel de funcionamiento familiar. Se produce un cambio en los roles familiares, en las

funciones, cambian los modos de interaccion que se tenian hasta ese entonces en la familia.

Se produce una sobrecarga a nivel familiar, donde hay una puesta a prueba de todos los
integrantes de la familia, ésta comienza a organizarse en torno a la enfermedad del nifio, la
cual es agresiva, grave y que causa un deterioro importante a nivel fisico y mental del nifio
que la padece. Sin embargo, este deterioro no solo esta y se ve reflejado en el cuerpo de
quien la sufre, sino que afecta y perturba todas las personas que acompafian a este nifio en
2| proceso de su enfermedad. Especialmente a su contexto socializador primario que es la

ramilia.

Como lo planteamos al comienzo de esta investigacion, la familia es una unidad social que
enfrenta una serie de tareas de desarrollo. Esta puede cambiar segun los requerimientos
sociales, existiendo dos fuentes de cambios; una interior que se situa en sus miembros y en
las exigencias mismas de su ciclo vital, y una exterior originadas por las demandas sociales,
sin embargo, puede mantener una continuidad suficiente para la educaciéon de sus
miembros. La familia es un sistema en transformacion constante que evoluciona en virtud
de su capacidad de perder su propia estabilidad y de recuperarla después, reorganizandose

sobre nuevas bases. (Minuchin, 1982)
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De este modo, se puede concluir que el cancer al manifestarse en un nifio miembro de la
familia se convierte en un fendmeno sistémico, donde la enfermedad médica del cancer
manifestada en sintomas fisicos, tratamientos, efectos colaterales, examenes, e institucion
hospitalaria, poco a poco va adquiriendo la forma de enfermedad social, ya que comienza a
involucrar la calidad de vida de la familia que acompaiia al nifio enfermo. De esta manera,
pareciera ser que a través de los relatos recogidos de las cuidadoras mas cercanas de los
nifios enfermos de cancer, las cuales nos dan a conocer lo que se vivencia a nivel familiar,

podemos observar, que pareciera ser que la familia en su totalidad enferma de cancer.

Es asi, como la estructura familiar cambia al verse enfrentado al cancer de uno de sus hijos.
Se puede decir, que el sistema familiar se diferencia y desempefia sus funciones a través de
subsistemas, siendo los individuos subsistemas en el interior de una familia, pueden haber
subsistema conyugal (Holén conyugal), subsistema parental (Holon parental), subsistema
traternal (Holén de los hermanos), siendo las acciones e interacciones de cada uno de los
miembros de la familia complementarias. Asimismo, la familia constituye los mds
conservadores de todos los sistemas de relaciones, ya que a través de la identificacion con
¢l futuro de nuestros hijos, nietos y demas generaciones por nacer, se puede fantasear,
justificar todo sacrificio y compensar toda frustracién. ( Minuchin, 1982; Boszornenyi-

Nagy y Speark, 1994; Andolfi M y Zweriling 1, 1993).

Al presentarse un cancer infantil en la familia, se comienzan a afectar las relaciones
ramiliares, la estructura de la familia, las formas de comunicarse, las maneras de
organizarse. Empiezan a manifestarse reacciones emocionales y conductas de los miembros
Je la familia que no se conocian hasta ese momento, comienza una lucha por la vida, donde
se creia que la vida era un regalo y estaba dada, ahora se vive el dia a dia, el minuto a
minuto, se vive en una sensacion de desconcierto e incertidumbre que emana de todos los

ntegrantes de la familia.
Se producen cambios significativos en el sistema familiar desde que comienzan los

primeros sintomas del nifio, pasando por toda la etapa de tratamiento, hasta llegar a las

recaidas o la fase terminal, se vivencia el proceso de enfermedad con altos y bajos, donde la
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familia se ve inmersa en una dinamica desconocida, de pasar a casi vivir en una institucion
hospitalaria, con examenes constantes, efectos indeseados de las drogas en los nifios,
punciones lumbares, hemogramas, en si un mundo desconocido con un unico y claro

objetivo, buscar la cura para los nifios.

Las familias que pertenecen a lugares fuera de la Region Metropolitana se ven alin mas
afectadas, el adulto que se hace cargo del nifio y que estard mas cerca de su enfermedad,
pasando a ser el cuidador mas cercano de éste, tiene que trasladarse a Santiago para realizar
los tratamientos al nifio enfermo. En todos los casos, los cuidadores mas cercanos, fueron
las madres de los nifios enfermos. Las madres deben abandonar sus hogares, sus maridos y
sus demas hijos y en poco tiempo, rapidamente tienen que partir, a lo menos por dos afios
para los tratamientos, con viajes esporddicos, arriesgados y peligrosos para los nifios, ya
Jue pueden sufrir recaidas. Es un impacto emocional fuerte para ellas y para toda la
ramilia. No saben muy bien de donde sacan fuerza para comenzar a accionar, pero luego de

un tiempo, ya se ven instaladas en distintos lugares de acogida o en casa de familiares.

i.as madres que residen en la Cuidad de Santiago deben dejar de trabajar cuando éstas lo
nacian, ya que no les reciben las licencias médicas y no hay ley que ampare a las madres
con los permisos en este tipo de enfermedades. Todo esto lleva a una sobrecarga a nivel

2condmico, lo que mas deprime la situacion de enfermedad y acentia la crisis familiar.

ara los padres también es un golpe fuerte muchas veces las madres reconocen que a los
nadres de los nifios les cuesta mucho mdas asumir la enfermedad, los padres de los nifios
-eaccionan con agresividad, negacion y una actitud mas bien pesimista, donde los
<entimientos de tristeza y soledad perduran a través del tiempo, sobre todo para los padres
Jue se quedan solos en su lugar de origen a cargo de sus demas hijos y deben trabajar horas
2xtras para recaudar el dinero necesario para los tratamientos, los viajes, las llamadas

-elefonicas, etc.

—n cuanto a las consecuencias del traslado en la organizacion familiar, al comienzo es un

:a0s, los padres viajan constantemente, sin poder adaptarse a la situaciéon de separacion.
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Sin importar muchas veces las consecuencias y el abandono en el sistema escolar de los
demas hermanos y del nifio enfermo. Las funciones y roles domésticos y parentales son
distribuidos y ordenados en la familia que queda en el lugar de origen, para esto en muchas

situaciones se requiere de ayuda y apoyo de la familia extensa.

Es importante mencionar que la familia que estaba acostumbrada a resolver sus problemas
con autonomia ¢ independencia, tiene que pedir y recibir ayuda de la familia extensa,
muchos familiares lejanos y amigos comienzan a hacerse cargo de ciertas funciones y a
tomar ciertos roles para que la familia poco a poco se acomode y vuelva a sentirse en

armonia y equilibrio.

Otro hallazgo importante de discutir, es que mediante las entrevistas realizadas nos dimos
cuenta que los padres al verse enfrentados al cancer de un hijo reaccionan al comienzo de
forma similar que las madres, con sentimientos de tristeza, negacion e impacto. Sin
embargo, las madres, que corresponden a las cuidadoras mas cercanas de los nifios con
cancer, a pesar de la pena y la angustia, no tienen tiempo para quedarse estancadas en estos
sentimientos y deben comenzar a tomar decisiones rapidas, seguras y certeras, por lo que

comienzan a accionar y salen del estado de paralisis del comienzo.

Por otra parte, los padres de familia estdin mas tiempo en el estado de negacion,
desconcierto y paralizados ante la situacion. Muchas veces las madres deben servir de
apoyo y contencidén emocional para los hijos enfermos, para los hermanos del nifio enfermo
v para sus esposos, convirtiéndose en el pilar emocional fundamental para sustentar el

hogar.

Esta entereza y la capacidad para tomar decisiones y mantenerse activa en todo momento,
de parte de las madres de los nifios enfermos, podria deberse a que las madres pasan la
mayor cantidad del tiempo con sus hijos, los ven minuto a minuto, estan al tanto de los
examenes, de los controles médicos y de las reacciones fisicas y emocionales del nifio a

cada momento. Creemos que esta cercania fisica que presentan las madres con sus hijos
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provocaria una tranquilidad en ellas y una seguridad de que estan bien, que se les acompaiia

v que se realiza todo lo posible para sanarlos.

Por otra parte, esta angustia y este estancamiento de impacto emocional de los padres
podria deberse a la lejania temporal y fisica que tienen con sus hijos durante el dia, ya que
deben preocuparse de trabajar horas extras, de las necesidades fisicas y emocionales de los
demas hermanos, deben adquirir y aprender roles mas domésticos y femeninos en el hogar
v estan con al preocupacion constante en la mente y en el corazon sin tener un contacto

directo con el hijo enfermo.

A pesar de los roles diferentes que ocupan padres y madres, siempre tratan de comunicarse
todo lo que les ocurre, la madre pone al tanto al padre y el padre en la medida de lo posible
trata de integrarse a las actividades hospitalarias y de salud en el hogar en los periodos que

el nifio es dado de alta.

Es asi como toda la dinamica familiar se ve alterada al vivenciar la problemética del cancer
infantil. La relacion de pareja de los conyuges se ve afectada, sin saber como ni en que
momento comienzan a nacer culpas en ambos padres, ya sea por atribuciones que se hacen
respecto a la enfermedad y comienzan a volverse culposos por disfrutar momentos
placenteros teniendo a un hijo que sufre constantemente. De esta manera, las parejas se
distancian en lo afectivo y en lo intimo de la relacién. La vida intima de pareja es evitada
por las madres las cuales se sienten cansadas, depresivas y con culpa por querer estar con
sus esposos. Al comienzo la lejania es mutua de parte de ambos padres y ni siquiera es
consciente, después de un tiempo y algunos meses, comienzan a darse cuenta de este
distanciamiento. Los padres no conversan mucho del tema, sin embargo, lo demuestran en
sus acciones. Por otro lado, las madres prefieren conversar el tema y superarlo de a poco,

con la comprension de sus esposos.
Sin embrago, en la pareja ocurre algo paraddjico se alejan en cuanto al tema de la

intimidad, pero se acercan en cuanto al tema de los afectos, conversan mas las cosas,

disfrutan de momentos gratos en familia y valoran la union de la familia y la comunicacion.
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Es asi como van cambiando los patrones de interaccion y de comunicacidn en la familia.
Es importante referirnos a la problematica que se genera en los hermanos y que ocurre con
ellos. En las familias que son fuera de Santiago, el impacto en los hermanos es mucho
mayor, los hermanos son dejados en el lugar de origen con familiares o el padre o si no son
traidos a Santiago a un hogar esporadicamente o son dejados en casa de familiares. Algunos

hermanos deben abandonar el colegio y cambiar sus actividades cotidianas.

En general para los hermanos del nifio con cancer es un impacto profundo la enfermedad,
los hermanos presentan problemas psicologicos, sentimientos de abandono, soledad. miedo
v tristeza, bajan su rendimiento escolar y a veces tienen actitudes de rabia y de celos con el
hermano enfermo, ya que ocupa toda la atencion de los padres. Hay hermanos que les han
manifestado a sus padres que desean enfermarse o que ya no los quieren. Por otro lado, los
hermanos se ven muy afectados ante la manifestacion de los efectos colaterales de los
tratamientos como son la caida del pelo, la hinchazdn, los malestares fisicos del nifio
enfermo, es asi como cambian la rutina de los juegos, cambia la alimentacion, los lugares
de salida, la higiene, etc. y los hermanos tratan de crear un ambiente grato y adecuado para

compartir con su hermano enfermo.

Un hallazgo importante a discutir es la importancia de la comunicacion clara y profunda
que deben tener los padres con el nifio enfermo y con los hermanos del nifio en cuanto al
cancer y a lo que estd pasando. Se observo que los nifios al tener mayor informacién y
claridad con respecto a la enfermedad, al tratamiento y con respecto a la situacién que
acontecia presentaban actitudes mas adecuadas para enfrentase a ciertos cambios. Por otro
lado, los padres que les explicaban abiertamente a los hermanos del nifio enfermo lo que
estaba ocurriendo las conductas eran mds adaptativas. Sin embargo, los nifios enfermos de
cancer y los hermanos que no tenian mayor informacion de lo que estaba pasando o sus
padres les ocultaban cosas de la enfermedad, presentaban mayores problemas psicoldgicos
v actitudes inadecuadas para enfrentar las dificultades. Por otro lado, los padres que tienen
un cuidado especial en el trato de los hermanos, para no hacerlos sentir en abandono o
aislados, los nifios se ven mas estables psicologicamente y emocionalmente y los padres se

sienten mas competentes y contenedores con sus hijos.
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Por otro lado, en relacion a las creencias familiares, que se refieren a premisas que son
valores de referencia o principios orientadores programados en un nivel profundo de la
estructura familiar, fuera del alcance de la mente consciente, las cuales son profundamente
estructuradas y explicitan la definicion que la familia hace del problema. (Boszornenyi-

Nagy y Speark, 1994; Boscolo, 1987).

Encontramos un punto interesante a discutir, que es la importancia y la fuerza que toman
las creencias religiosas y espirituales y la fe cuando las familias se ven sometidas a una
experiencia tan traumética, dolorosa y sufriente como es el caso de un cancer en un nifio
dentro del nicleo familiar. Pareciera ser que tanto dolor, tantos cambios y tanta
incertidumbre que provoca este tipo de enfermedad no se logra entender bajo el lente del
entendimiento humano, y las familias necesitan creer en algo superior y trascendente ,ya
sea para culparlo, para ofrecer a sus hijos, para pedir ayuda o para confiar en que las cosas

saldran bien.

Todas las familias son creyentes de alguna religidn en particular, y creen en la existencia de
Dios, tienen religiones diferentes, participan, sin embargo, no son fanaticos. En la mayoria
de las familias, en un principio se presenta la idea de revelarse contra Dios, con
sentimientos de rabia y enojo. Nace la idea de cuestionar la existencia de Dios. En las
madres se nota una actitud mas rebelde contra Dios, sin embargo, los padres de los nifios
enfermos reaccionan acercandose mas hacia la fe. Por otro lado, los padres piensan que no
le sirvieron a Dios como debian por eso recibieron un castigo. Por otra parte, algunas de
las madres de los nifios con cancer le entregan su hijo a Dios para que €l haga su voluntad
con ellos, y también esta presente la idea de que Dios les manda una prueba para superarla.
En la mayoria de las familias se le pide ayuda a Dios mediante rezos, asistiendo a misa y
agradeciéndole dia a dia por estar con su hijo enfermo, ya que esto se ve como un regalo de
Dios. En algunos casos se amplié la mirada de creer en distintas religiones y se comenzd a
valorar cualquier persona que rezara por los nifios, ya sea de diferentes religiones. Las
madres de los nifios con céncer tienen la idea de que constantemente estan con la ayuda de

Dios y reconocen que siempre han tenido fe, pero que antes de la enfermedad no la
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practicaban. Por otro lado, en algunas familias se da la unién a través de la iglesia, a pesar

de tener diferentes religiones se acompaiian para orar.

Con respecto a las ideas que se tienen sobre los tratamientos alternativos, algunas de las
familias no han pensado en la posibilidad de probar con algin tratamiento alternativo. En
otros casos se piensa que el Ginico tratamiento que es eficaz y que se le debe hacer al nifio es
el de la medicina tradicional. Algunas familias sienten que podria ser perjudicial por el
exceso de drogas y que seria intoxicar mas al nifio y esperan que dejen de estar en
tratamiento de quimioterapia para probar algo alternativo. Por otra parte, algunas familias
practican tratamientos alternativos con sus nifios enfermos, con autorizacién del médico
tratante y tienen la creencia de que si la medicina tradicional con la medicina alternativa se

unieran seria mucho mas facil tratar el cancer.

El cancer es percibido por las familias como la presencia inminente de la muerte, la
mayoria de las familias lo relacionan con la vejez y con la muerte y muchas veces no creen
Jue un nifio tan pequefio pueda padecer esta enfermedad, por todo lo que conlleva, muchas
veces hubiesen preferido que les sucediera a un adulto y no a un nifio que comienza recién
3 vivir y que no posee los recursos cognitivos necesarios para entender y saber encarar una
situacién como esta, muchas veces ni los adultos que padecen de céncer saben como
nacerlo y como sobrellevar esta enfermedad. Las familias ni los médicos no se explican el
verdadero origen de esta enfermedad, puede ser carga genética como no, solo aparece y
cuando aparece se convierte en una enfermedad que la padece y la sufre el nicleo familiar

2n si mismo.

I.a concepcion de vida cambia y pasa a ser de una vida que se nos otorga a una vida que se
‘ucha para poder vivirla, el existir se convierte para las familias en un campo de batalla
constante, en una trinchera donde el derecho a la vida hay que batallarlo y ganarlo, la vida
¢ ve como un regalo, como un tiempo extra, se vive con miedo, con incertidumbre y como

si fuera el ultimo dia.

Cada familia correspondiendo a su historia en particular se adhiere inconscientemente a

ciertos mitos y ritos para poder sobrellevar la enfermedad de uno de sus integrantes, en este
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caso del nifio enfermo. Como manifestamos al comienzo de la investigacién el mito
familiar se refiere a una serie de creencias, bastante bien integradas y compartidas por todos
los miembros de una familia, que concierne a cada uno de sus miembros y a sus posiciones
reciprocas dentro de la vida familiar, prescribiendo los roles y atributos de los miembros en
sus interacciones reciprocas. Estos roles y atributos, que si bien son falsos e ilusorios, son
aceptados por todos los miembros de la familia como una cosa sagrada y tabi que nadie
tiene que cuestionar. El mito es un fenémeno colectivo y sistémico que mantiene el

equilibrio del grupo que lo ha producido. (Boszornenyi-Nagy y Speark, 1994).

Los ritos y mitos que se producen ante la enfermedad comienzan con la funcién y la puesta
en escena de los médicos al momento de entregar el diagnostico, cuando es un resultado de
un nifio oncoldgico se crea un ambiente especial dentro de la institucion hospitalaria. Los
médicos tras la aplicacion de los examenes y los resultados arrojados, llaman a los padres
del nifio, los preparan y les dan la noticia, preocupandose que no estén solos y creando un
ambiente especial. Luego los padres se apoyan mucho en familiares cercanos, amigos y en
médicos los cuales cumplen la funcién de comunicar y explicarles a los nifios lo que les

est4 pasando.

Por otro lado, se dan diversas conversaciones en torno a la enfermedad del nifio dentro de la
familia, hay familias que se reunen para dar la noticia, otras prefieren reservarlos para los
mas cercanos. Se dan conversaciones distintas en los diferentes holones familiares. En
algunas familias, aunque existen conversaciones con respecto a la enfermedad, se trata de
evitar el tema. Sin embargo, hay otras familias donde se conversa el tema en todo ambito y

en todo momento.

Existe una precaucion en el manejo de la informacion, teniendo un cuidado en conversar de
ciertos temas de la enfermedad delante de los nifios. Por otro lado, se ve una preocupacion
por no nombrar la palabra cancer, sobre todo cuando el nifio ain no sabe del tipo de
enfermedad que tiene y que significa cancer. Asi también, hay una preocupacion de los
padres por contarles a sus hijos enfermos y a sus hermanos paso a paso lo que va

ocurriendo, sin adelantarlos a los hechos. Por otra parte. existen familias que les ocultan la
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enfermedad de los nifios a ciertos familiares, ya sea por la edad de ellos o porque estan
enfermos sin condiciones para entenderla. Y por consiguiente ocultan los sentimientos de

tristeza que la enfermedad les provoca.

Consideramos que esto ocurre porque los adultos de la familia tratan de evitar cualquier
sufrimiento y dolor para los nifios, ya sea para ¢l nifio enfermo o sus hermanos. Los padres
de familia y los adultos en general realizan un esfuerzo para no demostrarles a sus hijos que
ellos sienten dolor y que la situacion de enfermedad es dificil y sufriente. Es asi, como los
padres tratan de mantener la homeostasis de su sistema familiar, hay un reconocimiento de
los cambios a nivel practico los cuales son evidentes, pero a toda costa tratan de ocultar sus
sentimientos de pena y dolor. Sin embargo, los nifios enfermos y sus hermanos perciben
esto y comienzan a vivir en un mundo de incertidumbre y desconcierto, donde los nifios
deben empezar a adivinar ciertas cosas, a intuir otras y a vivir en un mundo de fantasia, el

cual los perjudica y los daifia psicolégicamente.

Por otra parte, ocurren una serie¢ de hechos especiales a nivel familiar luego de una
hospitalizacion de los nifios. La mayoria de los padres crean situaciones especiales para
esperar a sus hijos luego de una hospitalizacion, como entrega de regalos, hacerle sus
comidas preferidas, esperarlos con globos etc. Algunos de los padres también incluyen a
los hermanos en este recibimiento. En la mayoria de los casos existe una relacion de apego,
de incondicionalidad de parte de los padres y esta la idea de hacer todo lo posible para que
el nifio se cure y acompaiiarlo en todo momento, de esta forma todo gira en torno a la
enfermedad del nifio. Existen también casos de relaciones sinceras y de confianza, en
cuanto a contarle al nifio todo lo que estd sucediendo. Sin embargo, hay otros casos donde

no hay comunicacion entre los padres y el nifio con respecto a su enfermedad.
Es asi, como cada familia posee sus propios mitos y ritos familiares, los cuales son

aceptados y realizados por todos sus integrantes, para enfrentar la enfermedad con los

recursos que tienen como familia.
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Finalmente, podemos dar cuenta que es muy distinto lo que se vivencia a nivel familiar en
cuanto a las diferentes etapas del tratamiento que el nifio va pasando. A partir de esto, se
generan diferentes vivencias y sentimientos en cada uno de los integrantes de la familia. Es
asi, como en los sintomas previos al diagnostico del cancer, en la mayoria de los casos, los
sintomas comienzan a aparecer de manera imprevista. Los padres al respecto se dan
innumerables explicaciones, ninguna relacionada directamente con la idea de un posible
cancer. En el momento de las primeras consultas al médico y exdmenes, los padres y los
hermanos del nifio se encuentran con una fuerte preocupacion y ansiedad producto de los
sintomas del nifio que cada vez se van acentuando. En esta etapa los padres aGn no
relacionan los sintomas con un posible cancer, por lo cual, se angustian ante la cantidad de

examenes y la urgencia con que los solicitan los médicos.

A pesar de que existe un diagnostico de enfermedad grave, como es el cancer, por lo menos
se tiene la certeza de que habra tratamiento y los niveles de angustia bajan, a pesar de todo
¢l impacto familiar. Al comenzar los tratamientos de los nifios y al ver logros en ellos las
esperanzas vuelven a las familias, cuando los nifios son dados de alta a sus casas después de
las hospitalizaciones, se producen sentimientos de tranquilidad y de volver a la normalidad.
Sin embargo, cuando los nifios sufren los efectos colaterales de los tratamientos, como
vomitos, caida del pelo, baja de danimo y fiebre, la familia vuelve a estar en crisis. Las
familias comienzan a percibir que los tratamientos son largos, invasores y dolorosos, a
veces las quimioterapias y las drogas no les hacen efecto y los médicos y los examenes no
dan ninguna respuesta que tranquilice a las familias, por lo cual los padres presentan enojo,
rabia y desconsuelo. Es aqui donde se produce un cuestionamiento de los tratamientos y
un rechazo frente a ellos de parte de los nifios que se encuentran cansados y deprimidos.

Los padres, al ver a sus hijos asi, caen en la desesperacién y en la crisis.

La etapa del tratamiento que es mas critica son los periodos de recaida, y cuando los nifios
estdn en lista de espera para transplantes. Ante una recaida, la madre y el padre del nifio se
sienten mucho mds afectados que en el momento del diagnodstico, presentan sentimientos de
angustia, miedo e incertidumbre. Sin embargo, toman la decision de continuar el

tratamiento y seguir acompafiando a su hijo enfermo en este proceso. Por otro lado, el nifio

147



enfermo al verse inmerso en esta situacion de recaida manifiesta sentimientos de cansancio,

frustracion y enojo y piensa seriamente la posibilidad de abandonar el tratamiento.

Es en esta etapa donde la presencia de la muerte es inminente y se conversa sobre su
posible llegada, se toca el tema tanto de parte de los padres como de parte de los nifios
enfermos. El tema de la muerte aqui es recurrente, ya que cada cierto tiempo hay amigos
cercanos de los nifios con cancer que van muriendo, ahi se vivencia un clima de mucho
miedo y desesperanza, donde los padres piensan: si ese nifio muri6 el mio también puede
morir. Sin embargo, a los nifios enfermos la situacion de muerte de otros nifios de cancer
también les provocan temor y desesperanza, pero se consuelan diciendo si no me curo me

voy a reunir con todos mis amigos que ya partieron.

Por Gltimo, es importantisimo sefialar que a través de las entrevistas pudimos constatar a
ciencia cierta la trascendencia, importancia y validez que tiene la funcion y la tarea de un
psicologo en el acompaiiamiento, las explicaciones, las terapias de apoyo y las
intervenciones en crisis para los nifios enfermos, para las cuidadoras mas cercanas de los
nifios con cancer y para ayudar a reestructurar a las familias. Las cuidadoras hicieron
referencia de muchos consejos, terapias e intervenciones que recibieron de parte de los
psicologos del hospital para ayudar a superar las crisis de pareja, las depresiones y a vivir el
proceso en general, agradeciendo y encontrando fundamental las atenciones y las charlas de

los psicélogos.

Es imposible no afirmar que el cancer infantil pasa a ser de una enfermedad fisica maligna
a una enfermedad que traspasa a cada uno de los integrantes de la familia que acompaiia al
nifio enfermo. Es ahi donde cobra vital importancia la labor de un equipo multisciplinario
de trabajo compuesto por médicos, enfermeras, auxiliares, psicologos, asistentes sociales
etc. Un equipo que pueda cubrir las demandas que una familia pide y necesita al verse

inmersa en una enfermedad de este tipo en uno de sus miembros en este caso un nifio.

Apoyandonos en el concepto de la psico-oncologia pediatrica como aquella parte de la

psiquiatria infantil, la psicologia clinica o de la pediatria que se ocupa de la prevencion y
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del tratamiento de los posibles problemas psicoldgicos reactivos al diagnostico de cualquier
enfermedad neoplésica maligna, asi como de los problemas y apoyo en la familia del nifio

diagnosticado de esta enfermedad. (Pedreira y Palanca. Psico-oncologia Pediatrica, 2001).

Creemos que como psicologos no podemos hacernos los desentendidos y lavamos las
manos ante esta problemadtica, ya que, consideramos que la psicologia de la salud y
especificamente el area de la psico oncologia en el servicio de ayuda y contencién a las

familias de los nifios que padecen de cancer esta aun en pafiales.

Necesitamos equipos multidisciplinarios de trabajo donde se refleje su accionar en terreno,
con proyectos concretos y reales, nos referimos a que no sea solo una idea de “equipo de
trabajo” sino una realidad donde primen los canales de comunicacion claros y nitidos entre
médicos y psicdlogos, donde el modelo bio-psico-social cobre vida, para abarcar y
responder a las necesidades reales de la familia al verse ante esta problematica.
Necesitamos que las instituciones hospitalarias que tengan servicio oncoldgico nos den el
espacio fisico y moral para realizar nuestro trabajo como psicélogos. Nos referimos a
contar con un presupuesto, salas de atencion que estén cerca de las zonas de hospitalizados,
requerimos material para acrecentar nuestros conocimientos, validez y credibilidad de parte

del modelo bio médico de salud.

Esa es nuestra labor, por eso que nuestra tarea como psicdlogos para todos los que estamos
interesados en la psicologia de la salud y mas ain en el area de la psico oncologia infantil,
preocupandonos de las implicancias que tiene el cancer infantil en la dindmica familiar de
estos nifios, debemos ganarnos un espacio certero, concreto e integrarnos al sistema de

salud con la misma importancia y validez con que los médicos operan.
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Alcances y Sugerencias

Creemos que es crucial, atingente v de vital importancia el tema estudiado en esta
investigacion. “Las Implicancias del Cancer Infantil en la Dindmica Familiar”. Los
hallazgos encontrados y los resultados arrojados y analizados en esta investigacion nos
demuestran que ¢l cancer, al manifestarse en un nifio miembro de la familia, se convierte en
un fenémeno sistémico, donde la enfermedad médica del cancer manifestada en sintomas
fisicos, tratamientos, efectos colaterales, examenes, e institucion hospitalaria, poco a poco
va adquiriendo la forma de enfermedad social, ya que, comienza a involucrar la calidad de
vida de la familia que acompafia al nifio enfermo. De este modo, pareciera ser, que a través
de los relatos recogidos de las cuidadoras mds cercanas de los nifios enfermos de cancer, las
cuales nos dan a conocer lo que se vivencia a nivel familiar, podemos observar que

pareciera ser que, la familia en su totalidad enferma de céncer.

Es asi, como al presentarse una enfermedad de este tipo en un nifio miembro de la familia,
todo el sistema familiar se ve inevitablemente sometido a diversos, profundos y drasticos
cambios a nivel de funcionamiento familiar. Se produce un cambio en los roles familiares,
en las funciones, cambian los modos de interaccidon que se tenian hasta ese entonces en la

tamilia.

Esta nueva concepcidn de la enfermedad del céancer, propuesta en nuestra investigacion,
vista como un fenémeno sistémico, nos alegra, nos preocupa y pone a prueba nuestra labor

v quehacer profesional.

Como profesionales de la psicologia, preocupadas e interesadas en el ambito de la
psicologia de la salud y en especial de la psico oncologia infantil en el servicio de ayuda y
contencion a las familias de los nifios que padecen de cancer, no podemos dejar pasar la

oportunidad de manifestar algunas inquictudes con respecto al tema.

Consideramos que es de vital importancia un equipo multidisciplinario de salud compuesto

por médicos, enfermeras, auxiliares, psicologos, asistentes sociales, etc. Un equipo que
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pueda cubrir las demandas que una familia pide y necesita al verse inmersa en una

enfermedad de este tipo en uno de sus miembros en este caso un nifio.

En algunos hospitales oncologicos de nuestro pais esta idea de equipo multidisciplinario de
trabajo poco a poco se estd poniendo a prueba, pero consideramos con conocimientos de

causa que es una idea que existe mas en el plano del imaginario que en el plano real.

Nos encontramos con ciertos problemas que corresponden al 4rea de la salud de nuestro
pais, donde primero que todo hay bajo presupuesto o el dinero esta siendo mal distribuido y
no contamos con programas que financien la puesta a prueba de un real equipo
multidisciplinario de trabajo. Por otro lado, creemos que en este tipo de enfermedad como
el cancer y en particular en céancer infantil, lo que prima por sobre una intervencion
psicologica, son las intervenciones médicas. La aplicacion de tratamientos, quimioterapias,
cirugias, operaciones, trasplantes, examenes, radiaciones etc. Por supuesto que es de vital
importancia para la cura de la enfermedad o para prolongar la vida. Los tratamientos son
caros, largos y agresivos y sin duda que el sistema de Salud en Chile ha avanzado bastante
en la proteccion y amparo econdémico para los enfermos de cancer, en cuanto a los

tratamientos médicos.

Sin embargo, consideramos que un tratamiento que sdlo se ocupe de lo médico y de acabar
con las células malignas es insuficiente, precario y peligroso para la calidad de vida del
nifio que padece el cancer y para la calidad de vida de sus seres mas queridos, nos referimos

a su familia.

A partir de esta idea, necesitamos como psicologos integrarnos en el campo de la psicologia
Je la salud, proponiendo un modelo integral de salud, ya que, consideramos que esta
propuesta estd aun en paiiales. Necesitamos que las instituciones hospitalarias que tengan
servicio oncoldgico nos den el espacio fisico y moral para realizar nuestro trabajo como
psicologos. Nos referimos a contar con un presupuesto, salas de atencion que estén cerca
Je las zonas de hospitalizados, requerimos material para acrecentar nuestros conocimientos

v validez y credibilidad de parte del modelo biomédico de salud.
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Desde esta necesidad nos surgen las siguientes interrogantes ... ;, Qué debemos hacer como
psicologos para que el sistema biomédico valore con seriedad esta propuesta y nos permita
integrarnos al area de la salud con la misma validez que los médicos operan?...;Existird un
modelo de atencion integral hospitalaria, que no solo tenga que ver con la atencion
psicoldgica hacia en nifio enfermo, sino que como psicdlogos también podamos atender a
sus padres y a sus hermanos?...;Algin dia nos podran integrar como psicdlogos en la
comunicacion del diagnostico al nifio y a la familia, para hacer un seguimiento y un
acomparfiamiento desde el comienzo de la enfermedad ?... ;Nos incluirdn con la misma

importancia, rapidez y validez como los tratamientos de quimioterapias o radioterapias?.

Después de haber realizado esta investigacion y luego de haber dado a conocer todas las
implicancias que conlleva el cancer infantil en la dindmica familiar, confiamos en que estas
preguntas prontamente se conviertan en respuestas concretas. Por el bien y el crecimiento
Je nuestra profesion y por supuesto por el bienestar de la salud mental y equilibrio
psicologico de las familias que se ven inmersas en esta problematica de enfermedad fisica

Jue se convierte en social.

Otro punto importante, que no podemos dejar de reflexionar y preguntarnos es... ;Como en
4na cultura como la nuestra donde se evita y se esconde el dolor y ¢l sufrimiento vamos a

crear profesionales psicologos que se atrevan a trabajar con el dolor?

:.a tarea de los psico oncologos es dificil, requiere de un auto cuidado constante, donde
muchas veces los problemas no se solucionan, sino que la labor es tener que acompaiiar

srocesos y ayudar a que los pacientes aprendan a vivir con su sufrimiento.

Desde esta idea y a la luz de los resultados nos encontramos con que la mayoria de los
adultos y padres de familias se rehusan a vivir el dolor, prefieren esconderlo y
Jisfrazarlo. Al comienzo es una conducta y una reaccion adaptativa y muy aprendida y
valida por nuestra sociedad y nuestra cultura, tapar y esconder el sufrimiento para que

0s demds tampoco sufran. Sin embargo el dolor, la verdad y el sufrir poco a poco
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cobran sentido en los nifios a los cuales se les oculta la informacion, se les ocultan
examenes, se les oculta el derecho a saber en que etapa esta su enfermedad. Todo esto
los perjudica ain mas. Por supuesto que debemos respetar sus edades, su capacidad

cognitiva para entender y sus deseos de saber o no saber.

Pero nos surge la siguiente pregunta: ;Como en esta cultura nos encontramos, con que
no queremos vivir el dolor?... ;Por qué nos cuesta tanto... y como no nos damos cuenta

que evadir sale mas doloroso y mas insano?
El tema del cancer es dificil, sobre todo cuando lo padece un nifio el cual esta inserto en

una familia que también lo padece. El cancer es doloroso, es sufriente, pero es una

realidad que a los ojos de los psicologos no puede ni debe estar ajena.
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ANEXO 1



PAUTA DE LA ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA

I ANTECEDENTES PERSONALES

Caso:

Nombre del Nifio:

Fecha de Nacimiento:

Edad:

Tipo de Cancer:

Fase del Tratamiento:

Nombre del Entrevistado (madre o cuidador mas cercano del nifio):
=dad:

—ugar de Origen:

_ugar donde Habita Actualmente:

-2cha de Ingreso de la actual Hospitalizacion:

PREGUNTAS

) ;Hace cuanto tiempo le diagnosticaron el cancer al nifio?

2) (Cbémo lo tomo la familia, el papa, los hermanos, etc?

) (Quiénes se han visto mas sobrecargados de trabajo, de actividades en la familia?

+) (Quiénes de la familia se han visto mas afectados en cuanto a lo emocional, con la
enfermedad del nifio?

%) (A qué cambios se han tenido que enfrentar como familia?

) Se han visto afectadas las actividades que tenian como familia antes de la enfermedad,
coémo lo han manejado?

") (Qué es lo que la hace a usted acompafiar al nifio en este proceso de enfermedad?

3) ;Se ha dado cuenta si los hermanos del nifio tiene actividades que antes no tenian?

9) ;/Qué ha sucedido con los hermanos del nifio?

10) ;Qué ha pasado con su relacion de pareja?

11) ;Qué hacen ustedes en la casa con respecto a la enfermedad del nifio, lo han
conversado, como?

12) {Qué han hecho ustedes como familia para hacer mas llevadero este proceso?

13) {Qué concepcion tienen de la vida y de 1a muerte?

14) ;Qué pensaba del cancer antes de que el nifio se enfermara?



15) {Qué piensan o sienten ahora con respecto a la enfermedad?

16) ; Tienen alguna creencia espiritual, qué ha pasado con esta creencia ha cambiado?

17) ;A qué atribuyen ustedes como familia de por qué les vino esta enfermedad?

18) (El nifio sabe de su enfermedad, qué le han dicho, como se lo han dicho?

19) ;Los hermanos saben de la enfermedad del nifio?

20) (Han hecho algo diferente al tratamiento médico tradicional para buscar cura a la
enfermedad?

21) ;Han conversado como familia de la enfermedad del nifio?

22) ;En qué etapa del tratamiento se encuentra el nifio?

23) (A qué cambios se han tenido que enfrentar como familia en las distintas etapas del
tratamiento?

24) ;Como se organizan cuando usted tiene que venir con el nifio al hospital?

25) ;Qué sucede cuando el nifio vuelve a la casa después de una hospitalizacion?

26) iQuiénes de la familia se han visto mas afectados en cuanto a lo emocional, en las

distintas etapas del tratamiento del nifio?
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LRAE
LRDE
LO

[F

oC
OLF
FDC
SPC
AEFPS

NFNS
PCME
CMFD
CD
RPAD
RMAD
CDLR
RMAT
RPAT
RHAT
OFAT
ETH
EEH
CTOF
RFF
ARAI

LISTADO DE CODIGOS Y CATEGORIAS

Lugar de residencia antes de la enfermedad

Lugar de residencia durante la enfermedad

Lugar de origen

Identificacién familiar

Oficio del cuidador

Organizacion laboral familiar

Fecha del diagnoéstico del cancer

Sintomas previos al diagnostico del cancer

Acciones emprendidas por la familia ante la aparicion de los primeros
sintomas

Nociones familiares respecto a la naturaleza de los sintomas
Primera consulta al médico y examenes

Conversaciones entre médicos y familiares previas al diagnostico
Comunicacion del diagnostico

Reacciones del padre ante el diagnostico

Reacciones de la madre ante el diagnostico

Consecuencias del diagndstico en el lugar de residencia
Reacciones de la madre ante el traslado

Reacciones del padre ante el traslado

Reacciones de los hermanos ante el traslado

Organizacion familiar ante el traslado

Explicaciones del traslado a los hermanos

Explicaciones de la enfermedad a los hermanos
Consecuencias del traslado en la organizacion familiar
Reorganizacion de las funciones familiares

Ausencia de Redes de apoyo intra familiares

Ausencia de Redes de apoyo extra familiar

Redes de apoyo intra familiares

Redes de apoyo extra familiares



CEPE
DHAE
CEACH

DPNEH
RAPHE

REP

RFOH
CEs
SNE
SCP
ACE
AFPE
RMEEF
RMEN
RMEIF
RPEEF
RPEN
RPEIF
CERP
CTVC
RPNE
IMP
IMN
FAT

LT

Consecuencias economicas producto de la enfermedad

Dificultades de los hermanos en la adaptacion a la enfermedad
Consecuencias de la enfermedad en las actividades cotidianas de los
hermanos

Relaciones entre los hermanos y el nifio enfermo

Reacciones de los hermanos ante la enfermedad

Diferencias que hacen los padres entre el nifio enfermo y sus hermanos
Relacion afectiva de los padres con los hermanos del nifio enfermo
Reacciones emocionales de la madre

Reacciones emocionales en el padre

Reacciones ante una recaida

Reorganizacion familiar posterior a una hospitalizacion

Creencias espirituales

Sentimientos del nifio(a) hacia su enfermedad

Sentimientos de culpa de los padres

Atribuciones causales de la enfermedad

Atribuciones familiares respecto al pronodstico de la enfermedad
Reacciones de la madre durante la enfermedad con su entorno extra familiar
Reacciones de la madre durante la enfermedad con respecto al nifio enfermo
Reacciones de la madre durante la enfermedad en su ambito intra familiar
Reacciones del padre durante la enfermedad con su entorno extra familiar
Reacciones del padre durante la enfermedad con respecto al nifio enfermo
Reacciones del padre durante la enfermedad en su &mbito intra familiar
Consecuencias de la enfermedad en la relacion de pareja

Consecuencias del traslado en la vida del cuidador

Relacion de los padres con el nifio enfermo

Ideas de muerte de los padres

Ideas de muerte del nifio (a) enfermo

Frustracion ante el tratamiento

Rechazo frente al tratamiento

Logros del tratamiento



CET
CFEEN
APT
APO
ITA

AFC
IFSV
CACPE
FDFNAE
FDFEDE
FDFNDE
FDFEAE
OFFM
PMI

PET
SIFT
NPE
RPAE
CDFPE
IPC
AMARP
CTNE
APARP
CPRP
ARPNH
VSRIH
APH

Cuestionamiento de la eficacia del tratamiento

Conversaciones familiares entorno a la enfermedad del nifio

Actitud hacia la posibilidad de un trasplante

Actitud hacia la posibilidad de una operacién

Ideas sobre tratamientos alternativos

Antecedentes familiares con cancer

Ideas familiares sobre el significado de la vida

Cambio de las actividades del cuidador producto de la enfermedad
Funcionamiento de la dinamica familiar nuclear antes de la enfermedad
Funcionamiento de la dindmica familiar extensa durante la enfermedad
Funcionamiento de la dinamica familiar nuclear durante la enfermedad
Funcionamiento de la dinamica familiar extensa antes de la enfermedad
Opiniones familiares con respecto a la funcidn de los médicos
Precaucion en el manejo de la informacion

Procedimientos especificos del tratamiento

Sensaciones de incertidumbre frente al tratamiento

Negacion de los padres hacia la enfermedad

Reacciones del paciente ante la enfermedad

Cambios en la dinamica familiar producto de la enfermedad

Ideas preconcebidas del cancer

Apoyo médico ante la reaccion de los padres

Conocimientos que tiene el nifio de su enfermedad

Apoyo de los psicologos ante la reaccion de los padres

Creencias de los padres con respecto a la paternidad

Actividades que realizan los padres con el nifio(a) durante la hospitalizacion
Valoracion del servicio recibido de parte de la institucion hospitalaria

Actitud ante la posibilidad de tener mas hijos



ANEXO 3



CATEGORIZACIONES Y SEGMENTACION DE LOS CASOS

CATEGORIAS

CODIGOS

LOCALIZACION

Lugar de residencia antes de la
enfermedad.

LRAE

C1-P1; C1-P2,C1-P3.C1-P4.C2-
P2:C2-P25:C3-P3:C4-P1:C5-
P1:C7-P1

Lugar de residencia durante la
enfermedad.

LRDE

C2-P25.C3-P4:C4-P1.C5-P9.C5-
P28:C7-P1

Lugar de origen.

LO

C1-P4,C2-P25:C3-P3:C3-P7.C4-
P1,C5-P1:C7-P1

Identificacion familiar.

C1-P5:Cl-P6,C1-P7:C1-P10.C2-
P1:C2-P4:C2-P5,C2-P8;C2-
P9:C2-P10;C2-P11;C3-P1:C3-
P2:C3-P78;C4-P1:C4-P4:C4-
P58.C5-P1;C5-P2;C5-P3:C5-
P17:C6-P1:C7-P1;C7-P33:C8-
P1.C8-P2:C8-P59

Oficio del cuidador.

ocC

C1-P8;C2-P1;C3-P2.C3-P17,C4-
P3.C5-P1,C6-P2;C6-P3,C7-
P1;C8-P1

Organizacion laboral familiar.

OLF

C1-P9;C2-P1;C3-P2;C3-P17.C3-
P78;C4-P1,C4-P2:C4-P44.C5-
P2.C6-P2,C7-P1;C8-P1

Fecha del diagnostico del cancer.

FDC

C1-P11;C2-P16,C3-P21:C3-
P27:C4-P18:C5-P4:C5-P5.C6-
P1.C8-P5

Sintomas previos al diagnostico
del cancer.

SPC

C1-P12;C1-P13:C2-P15:C3-
P20.C3-P21:C3-P47,C3-P48:C4-
P7,C4-P8.C4-P10,C5-P4;C5-
P15;C6-P9.C6-P10.C7-P2:C7-
P13.C7-P14:C8-P4

Acciones emprendidas por la
familia ante la aparicion de los
primeros sintomas.

AEFPS

C1-P13;C2-P17.C3-P20;C3-P21;
C3-P65;C3-P66;C4-P10;C4-
P11;C4-P12;C4-P13;C4-P16;C4-
P20:C4-P21;C4-P23;C4-P24:.C4-
P159;C5-P4:C6-P10,C7-P2;C7-
P3.C7-P5.C7-P6;C7-P8.C7-
P9.C7-P10.C7-P11;C7-P12:C7-
P14:C7-P15;C8-P4

Nociones familiares respecto a la
naturaleza de los sintomas.

NFNS

C1-P12;C1-P16,C2-P17:C2-
P24:C3-P46;C3-P47:C4-PY.C4-
P10;C6-P12;C7-P2.C7-P14:C8-
P9

Primera consulta al médico y
. examenes.

PCME

C1-P14:C1-P15.C2-P16.C3-
P20;C3-P21:C4-P12: C4-P13:C4-
P15:C4-P16:C4-P19:C4-P20:C4-
P34.C4-P37.C5-P4.C5-P22:C6-
P11:C6-P15:C6-P19:C7-P3:C7-
P4:C7-P5,C7-P6:C7-P7:C7-
P8:C8-P5:C8-P8:C8-P10:C8-P11

| Conversaciones entre médicos y
familiares previas al diagndstico.

CMFD

C6-P13:C6-P14.C6-P16;C6-
P17:C7-P3;C7-P4,C7-P7.C7-
P11:C7-P12:C7-P14.C8-P11

' Comunicacion del diagnéstico.

CD

C1-P15.C1-P100;C1-P101;Cl1-




P107.C3-P20.C3-P22:C3-
P23:C3-P25:C3-P27:C4-P25:C4-
P27,C4-P31:C4-P32:C4-P35:C4-
P36;C4-P38,C4-P40;C4-P41:C4-
P42:C5-P5.C5-P15:C6-P18:C6-
P57.C7-P7.C7-P16.C7-P17:C7-
P21:C7-P27:C7-P36;C8-P5:C8-
P7.C8-P11:C8-P15

Reacciones del padre ante el
diagnostico.

RPAD

CI-P16; C1-P19;C1-P20;C1-
P101:C2-P19;C2-P21;C3-
P24:C3-P25,C3-P26,C4-P28;C4-
P39:C4-P40,C5-P11.C6-P22.C6-
P28.C6-P29.C7-P19;C8-P12

Reacciones de la madre ante el
diagndstico.

C1-P17.C1-P18;C1-P21;C1-
P78;C1-P100,C2-P29:C3-P4:C3-
P8.C3-P13:C3-P14;C3-P15;C3-
P18:C3-P20;C3-P26:C3-P28.C3-
P45;C4-P27.C4-P39,C4-P40;Co-
P15;C6-P17;C6-P18;C6-P21:C6-
P22:C6-P28.C6-P30;C6-
P118.C6-P119,C7-P18;C7-
P20.C8-P7.C8-P12

Consecuencias del diagnostico en
el lugar de residencia.

CDLR

C1-P22:C2-P77.C3-P4;C3-
P7,C3-P21;C3-P22;C3-P34,C3-
P35.C5-P22.C5-P23,C8-P5;C8-
P12;C8-P16,C8-P20,C8-P31

Reacciones de la madre ante el
traslado.

RMAT

C1-P23:C1-P24;C1-P25:.Cl-
P27.C1-P30:C2-P77,C3-P4;C3-
P5.C3-P7.C3-P8;C3-P11.C3-
P12:C3-P36;C3-P38.C3-P41:C3-
P73.C5-P22:C5-P23.C5-P29.C5-
P31.C5-P91:C5-P105;C5-
P106:C5-P107.C5-P108.C8-
P20;C8-P21;C8-P22;C8-P31

Reacciones del padre ante el
traslado.

RPAT

C1-P26;C1-P27,C1-P34:.C1-
P91.C1-P93;C2-P77,C3-P36.C5-
P24.C5-P105,C5-P109

Reacciones de los hermanos ante
el traslado.

RHAT

C1-P28;C1-P93;C1-P94:C3-
P34:C3-P35:C3-P36

Organizacion familiar ante el
traslado.

OFAT

C1-P29;C1-P30;C1-P34;C1-
P35:C1-P36;C1.P37,C1-P38.Cl-
P39;C1-P40:C1-P41;C1-P43:C1-
P44:C1-P45;C1-P46.C1-P47.C1-
P48:C1-P91;C1-P92;C1-P93;C1-
P94;C1-P95:C1-P96.C1-P97.C1-
P120;C1-P121;C1-P124:C2-
P77.C3-P6;C3-P11:C3-P22;C3-
P36;C3-P55;C3-P57.C3-P75;C5-
P21;C5-P22;C5-P23,C5-P24,C5-
P27.C5-P31;C5-P34,C5-P51.C5-
P105;C8-P21;C8-P66;C8-P70

Explicaciones del traslado a los
hermanos

ETH

C1-P30.C3-P35

Explicaciones de la enfermedad a
los hermanos.

EEH

C1-P31;C1-P32:C1-P33:C1-
P51:C3-P25;C3-P35;C4-P57,C4-




T P58;C4-P59;C4-P60.C4-P61:C4- |
P64,C4-P65,C5-P17.C5-P19;C5-
P20,C7-P36,C7-P37,C7-P39;C7-
P41,C7-P42.C7-P43.C7-P46
Consecuencias del traslado en la | CTOF C1-P31:C1-P34:C1-P35.C1-
organizacion familiar. P36;C1-P37;C1-P38;C1-P39.C1-
P40;C1-P43.C1-P44;C1-P45.C1-
P46;C1-P47,C1-P48.C1-P63:C1-
P91;C1-P92;C1-P93.C1-P94:C1-
P95:C1-P96,C1-P97.C1-
P120;C1-P121;C1-P124;C3-
P6;C3-P11:C3-P22:C3-P36,C3-
P41;C3-P55,C3-P57:C3-P71:C3-
P72;C3-P75,C3-P78.C5-P21:C5-
P22.C5-P23,C5-P24;C5-P27:.C5-
P29.C5-P30,C5-P31;C5-P34.C3-
P36.C5-P51,C5-P54,C8-P21.C8-

P66,C8-P70
. Reorganizacion de las funciones RFF C1-P34:C1-P40;C1-P41.C1- |
' familiares. P43:C1-P44;C1-P46.C1-P63:C1-

P88;C1-P89:C1-P90;:C1-P91:C1-
P92;C1-P93:C1-P94;C1-P95;C1-
P96.C1-P97:C1-P120:C1-
P121;C1-P124;C2-P25:C2-
P43;C2-P75:C3-P11:C3-P16:C3-
P75.C3-P76:C3-P78:C4-P51:C4-
P63:C4-P67;C5-P24:C5-P27.C5-
P51;C5-P54:C5-P84:C6-P31.C6-
P32:C6-P56,C7-P25:C7-P42:C7-
P50:C7-P51;C7-P52;C7-P53,C7-

P56;C8-P66
Ausencia de Redes de apoyo intra ARAI C2-P11;C2-P48;C2-P61;C4-
familiares. P112;C4-P113;C4-P114;C4-

P118;C4-P119;C4-P120;C4-
P121;C4-P123;C4-P124.C4-
P128;C4-P140;C5-P29;C5-

P52;C5-P53;,C5-P61;C6-P78

Ausencia de Redes de apoyo ARAE (C2-P49;C2-P61.C4-P119:C6-
extra familiares. P3;C8-P23;C8-P24
Redes de apoyo intra familiares. RAI C1-P40;C1-P43;C1-P45.C1-

P90:C1-P91;C1-P96;C1-P97.C1-
P124;C1-P125;C1-P126:C2-
P25.C2-P75;C3-P6,C3-P11.C3-
P12;C3-P23;C3-P24;C3-P29;C3-
P40;C3-P52;C3-P53,C3-P75.C3-
P79;C4-P30;C4-P63;C5-P53;C5-
P61;C5-P111;C6-P4,C6-P78.C7-
P51,C7-P53;C7-P56,C8-P10;C8-
P18;C8-P19;C8-P21

Redes de apoyo extra familiares. RAE C1-P37.C1-P38.C1-P42:C1-
P47:C1-P48;C2-P51;C2-P77,C3-
| P29:C3-P41,C3-P79,C3-P80.C4-
P3:C4-P30,C4-P113:C4-
P114;C4-P119:C4-P128;C4-

| P140,C4-P143.C5-P39:;C5-

L P103;C5-P104,C5-P111,C6-




& H

P4;C6-P56;C6-P101.C6-
P102;C7-P48,C7-P71;C7-
P75,C8-P21,C8-P27

Consecuencias econdmicas
producto de la enfermedad.

|
|
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CEPE

C1-P41;C1-P42:C2-P25:C2-
P31.C2-P75:C2-P76:C3-P79:C4-
P30:C4-P124:C4-P145:C4-
P146:C4-P147:C5-P34:C5-
P39.C6-P4.C7-P5.C7-P6:C7-
P74.C7-P75:C8-P18:C8-P65

iLDiﬁcultades de los hermanos en
' la adaptacion a la enfermedad.

DHAE

C1-P49.C1-P50;C1-P51:C1-
P52:C1-P120;C3-P15:C3-
P34:C3-P35.C3-P77.C4-P6:C4-
P56:C4-P57.C4-P58.C4-P61:C4-
P62.C5-P16,C5-P32;C5-P34:C7-
P4l

Consecuencias de la enfermedad
en las actividades cotidianas de
los hermanos.

CEACH

C1-P47;C1-P48:C1-P54:C1-
P89:C1-P90;C1-P120;C3-
P15.C3-P75,C3-P77.C4-P5.C4-
P6.C4-P53;C4-P54;C4-P56.C4-
P63:C4-P64;C4-P65;C5-P3;C5-
P21:C5-P22;C5-P23;C5-P34;C5-
P84:C5-P101:C7-P34;C7-
P35:C7-P42,C7-P43.C7-P44.C7-
P45.C7-P56

Relaciones entre los hermanos v
el nifio enfermo.

C1-P49;C1-P53:C1-P54.C4-
P4;C4-P5:C4-P62.C4-P65:C4-
P66.C4-P68;C4-P69,C5-P18.C5-
P20:C5-P49;C5-P50.C5-P69;C7-
P34;C7-P37,C7-P38.C7-P39.C7-
P40;C7-P47,C7-P59

Reacciones de los hermanos ante
la enfermedad.

C1-P50:C1-P51:C1-P52:.C1-
P53:C1-P54;C1-P56;:C1-P57:C1-
P61:C3-P1:C3-P16,C3-P25:C3-
P34:C3-P35,C3-P45.C3-P59,C3-
P77,C4-P5:C4-P56;C4-P58.C4-
P61;C4-P62,C4-P64:C4-P65;C4-
P66:C5-P16,C5-P19:C5-P20;C5-
P32:C5-P34:C7-P34;C7-P35:C7-
P38:C7-P41.C7-P42:C7-P43:C7-
P44.C7-P45.C7-P47

Diferencias que hacen los padres
entre el nifio enfermo y sus
hermanos.

DPNEH

C1-P55;C4-P78;C4-P79.C4-
P80;C5-P85

Relacion afectiva de los padres
con los hermanos del nifio
enfermo.

RAPHE

C1-P56:C1-P57:C1-P88:C1-
P89:C3-P15;C3-P16:C3-P35:C3-
P36;C3-P45:C4-P49,C4-P51;C4-
P60.C4-P61.C4-P64:C4-P65:C4-
P68;C4-P78:C4-P79:C4-P80;C4-
P97:C4-P102:C4-P109;C4-
P110:C5-P16:C5-P19:C5-
P20:C5-P31:C5-P32:C5-P33:C5-
P34.C5-P58:C5-P65:C5-P66.C5-
P67.C5-P68,C5-P69:C5-P70:C7-
P41;C7-P42;C7-P43:C7-P56:C7-
P59.C7-P60




Reacciones emocionales de la
madre.

REM

C1-P58;C1-P66.C1-P68:C1-
P69:C1-P70:C1-P73:C1-P75:C1-
P84:C1-P86:C1-P98:C1-P99:C1-
P100:C1-P102;C1-P103:C1-
P111:C1-P116:C1-P117:C1-
P118;C2-P17:C2-P18:C2-
P27:C2-P28:C2-P29:C2-P30:C2-
P36;C2-P45;C2-P47:C2-P55:C2-
P61:C3-P4;C3-P5.C3-P9:C3-
P12:C3-P13:C3-P14:C3-P15;C3-
P16:C3-P17:C3-P18:C3-P26:C3-
P29:C3-P37.C3-P39:C3-P44:C3-
P73:C3-P80:C3-P83;C4-P20.C4-
P21:C4-P24:C4-P27:C4-P36:C4-
P40:C4-P74:C4-P77,C4-P78.C4-
P81:C4-P82;C5-P7,C5-P36.C5-
P55:C5-P57:C5-P58.C6-P23:C6-
P54:C6-P53:C6-P56:C6-P76:C6-
P101;C7-P11:C7-P55:C7-
P73.C8-P6.C8-P7.C8-P10:C8-
P25:C8-P26:C8-P27

Reacciones emocionales en el
padre.

C1-P58,C1-P59;C1-P60:C1-
P61:C1-P65:C1-P67:C1-P69:C1-
P74:C1-P75:C1-P76:C1-P86:C1-
P91:C1-P93:C1-P95:C1-
P101;C1-P104;C2-P17:C2-
P19:C2-P27:C2-P28:C2-P39.C2-
P44:C2-P45:C2-P47,C2-P55.C2-
P77:C3-P1:C3-P25:C3-P26,C3-
P60:C3-P61:C4-P40;:C4-P77-Cd-
P116:C5-P24:C5-P55:C5-
P56:C5-P64:C5-P75.C6-P54

Reacciones ante una recaida.

C1-P62;C1-P65,C1-P66:C1-
P67,C1-P68.C1-P69.C1-P70;C1-
P73;C1-P74;C1-P86:C1-
P109.C1-P110;C1-P111:C1-
P112;C1-P113:C1-P114;C1-
P115;C1-P116;C1-P117;C6-P53

Reorganizacion familiar posterior
a una hospitalizacion.

RFPH

C1-P63;C3-P57,C3-P58:C3-

P88 C3-P89:C4-P53:C4-P55:C4-
P68.C5-P29;C5-79:C5-PR0C5-
P81;C5-P82:C5-P83:C6-P95,C6-
P96:C6-P97.C7-P76.C7-P77:C8-
P29:C8-P35,C8-P36

Creencias espirituales.

CEs

C1-P71:C1-P74:C1-P76.C1-
P77:C1-P105:C1-P117;C2-
P17;C2-P21;C2-P44;C2-P52;C2-
P53:C2-P54;C2-P55,C2-P56;C2-
P57.C3-P45,C3-P63;C3-P65:C3-
P66:C3-P67,C3-P68.C3-P69:C3-
P70,C4-P85,C4-P86,C4-P87.C4-
P88.C4-P90,C4-P91;C4-P92:C4-
P93:C5-P71:C5-P72:C5-P73:C5-
P94:C5-P107:C5-P110:C6-
P44.C6-P112:C6-P113;C6-
P117:C6-P118:C6-P119:C6-




P120.C6-P121.C7-P18.C7-
P19:C7-P67.C7-P68.C7-P69:C7-
P70.C7-P72:C7-P74:C8-P38.CS-
P55:C8-P56.C8-P57.C8-P58

Sentimientos del nifio(a) hacia su
enfermedad.

SNE

C1-P73:C1-P105:C1-P109:C1-
P110,C1-P112:C1-P114:C1-
P115.C1-P117:C3-P20.C3-
P28:C3-P43;C3-P59:C3-P61:C3-
P64:C3-P74:C5-P45:C6-P34:C6-
P35.C6-P36

Sentimientos de culpa de los
| padres.

SCp

C1-P75.C1-P76,C1-P78:C2-
P29;C2-P30,C6-P68;C7-P65

) Atribuciones causales de la
enfermedad.

ACE

C1-P78:C2-P29;C2-P58;C2-
P62;C2-P63;C2-P65;C2-P66.C2-
P67.C2-P69;C3-P46,C4-P22:C4-
P88;C5-P62,C7-P65.C7-P68.CT-
P69.C7-P79.C7-P80,C8-P50.C8-
P51

! Atribuciones familiares respecto

g al pronostico de 1a enfermedad.

AFPE

C1-P99:C1-P100:C1-P101:C3- |
P31:C3-P43:C3-P80:C3-P84:C4- |
P72:C5-P25.C5-P73,C5-P90:C5-
P92:C6-P99:C6-P108:C6-
P109;C7-P23:C7-P36.C7-
P53:C8-P14

" Reacciones de la madre durante la
“enfermedad con su entorno extra
familiar.

RMEEF

C3-P29:C3-P30;C3-P73; C4-
P82:C4-P127.C4-P129;C5-
P31:C6-P40.C6-P41;C6-
P110,C6-P132;C6-P133,C7-P23

; Reacciones de la madre durante la
“enfermedad con respecto al nifio
enfermo.

RMEN

C1-P81:C1-P82; C1-P83; Cl1-
P84; C1-P111; C1-P116:C2-
P36;C3-P9;C3-P12;C3-P19:;C3-
P43;C3-P59,C3-P73;C3-P83; C4-
P49;C4-P50,C4-P53,C4-P73.C4-
P74,C4-P77,C4-P82:C4-P83.C4-
P103;C4-P105;C4-P107.C4-
P115; C4-P161:C4-P162;C4-
P163;C5-P25;C5-P30;C5-
P74.C5-P79.C5-P82,C5-P87.C5-
P91;C5-P96;C5-P98,C6-P62.C6-
P85;C6-P123;C7-P23;C7-
P39:C7-P53;C8-P13;C8-P36;C8-
P46;C8-P48

1 Reacciones de 1a madre durante la
'enfermedad en su 4mbito intra
 familiar

|

|
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RMEIF

C1-P68;C1-P69:C1-P70:C1-
P84:C2-P35:C3-P13:C3-P15.C3-
P16:C3-P17,C3-P59,C3-P60.C3-
P62;C3-P73,C4-P77:C4-P81:C4-
P115:C4-P127.C4-P129:C5-
P29:C5-P30;C5-P31;C5-P36;C5-
P56,C5-P75:C5-P77:C5-P82:C5-
P93:C5-P94;C5-P97:C5-P98:C6-
P36.C6-P66:C6-P123:C7-
P39;C7-P53;C7-P54:C7-P63:C7-
P80;C8-P22;C8-P34.C8-P36.C8-
P46.C8-P47,C8-P48:C8-P49

Reacciones del padre durante la
| enfermedad con su entorno extra

RPEEF

C4-P84;C4-P116:C4-P117.C4-
P125;C4-P126,C4-P127




{ familiar.

i Reacciones del padre durante la
| enfermedad con respecto al niio
: enfermo.

RPEN

C1-P83;C1-P86.C1-P113; C2-
P26:C2-P44;C2-P47:C3-P33 :C3-
P62:C4-P77;C4-P78:C4-P80; C4-
P102;C4-P111;C4-P116:C4-
P160,C5-P26,C5-P56:C5-
P66.C5-P67; C5-P87:C5-P98:C6-
P131,C7-P25,C7-P59:C8-P3

Reacciones del padre durante 1a
enfermedad en su Ambito intra
familiar.

RPEIF

C1-P121,C2-P26.C2-P47:C2-
P56,C3-P26:C3-P33,C3-P62;C3-
P71,C4-P53,C4-P77.C4-P78:C4-
P80,C4-P102:C4-P111;C4-
P127:C4-P144:C4-P157:C4-
P159;C5-P24,C5-P26;C5-
P56:C5-P64;C5-P66.C5-P67:C5-
P78:C5-P83;C5-P87,C6-P33:C6-
P52;C6-P76,C7-P52,C7-P59:C7-
P62,C7-P63;C7-P64;C8-P3

Consecuencias de la enfermedad
en la relacion de pareja.

CERP

C1-P84;C1-P85;C2-P35;C2-
P37,C2-P38,C2-P39,C2-P40;C2-
P41;C2-P42:C2-P43:C2-P77:C3-
P6;C3-P13;C3-P17,C3-P54;C3-
P55;C4-P80;C4-P81,C4-P85;C4-
P97,C4-P98;C4-P99,C4-
P100,C4-101;C4-P106.C5-
P59,C5-P60,C5-P76,C5-P77.C5-
P78;C5-P97.C6-P33;C6-P50,C6-
P51;C6-P52.C6-P67,C6-P68;C6-
P69,C6-P70,C6-P71,C6-P72,C6-
P73;C6-P74,C6-P75,C6-P76.C7-
P24;C7-P63:C7-P64.C8-P2:C8-
P62,C8-P63,C8-P64

Consecuencias del traslado en la
vida del cuidador.

CTVC

(C8-P23;C8-P24;(C8-P25;C8-
P26;C8-P66

Relacion de los padres con el
nifo enfermo.

RPNE

C1-P82;C1-P83; C1-P88;C2-
P36;C2-P41,C3-P9;C3-P74.C3-
P83;C4-P40;C4-P42,C4-P46,C4-
P49;C4-P51;C4-P68.C4-P71,C4-
P77,C4-P78;C4-P79;C4-P80;C4-
P97,C4-P102;C4-P103;C4-
P105;C4-P106;C4-P107;C4-
P108,C4-P109;C4-P110;C4-
P111;C4-P162;C4-P163;C5-
P10;C5-P26;C5-P40;C5-P43;C5-
P44;C5-P45,C5-P46;C5-P47,C5-
P56,C5-P65;C5-P66,C5-P67,C5-
P68.C5-P69;,C5-P70;C5-P71;C5-
P79,C5-P85,C5-P86;C5-P87,C5-
P96;C5-P98:C6-P36;C6-P37,C6-
P38;C6-P45;C6-P46,C6-P47.Co-
P55;C6-P82:C6-P83.C6-P84;Co-
P85;C6-P86;C6-P87,C6-P88;C6-
P90;C6-P91;C6-P92;C6-P93;Co-
P95;C6-P111;C6-P115;C6-
P116,C6-P117;C6-P129;C6-
P131,C6-P134;C7-P20;C7-




P25,C7-P26,C7-P28,C7-P57.C7-
P58;C7-P59;C7-P60,C8-P30:C8-
P46:C8-P63;C8-P64

Ideas de muerte de los padres.

\
|
]
|
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IMP

C1-P100;C1-P101;C1-P102:C1-
P103;C1-P105:C1-P111:C1-
P114:C2-P52:C2-P53:C2-
P56.C2-P73:C3-P31:C3-P33:C3-
P35;C3-P81:C5-P73;C5-P96;C5-
P114;C6-P6:C6-P29;C6-P30:C6-
P44:C6-P100,C7-P22

\[ Ideas de muerte del nifio (a)
t enfermo.

IMN

C1-P105;C1-P109,C1-P114;C3-
P64

' Frustracion ante el tratamiento.

FAT

C1-P103;C1-P109,C1-P112;C1-
P116;C2-P18;C2-P44;C2-
P62;C2-P65,C2-P67,C2-P71

: Rechazo frente al tratamiento.

RFT

C1-P110;C1-P111;C1-P112;C1-
P114;C1-P115;C1-P116

Logros del tratamiento.

LT

C1-P63;C1-P102.C3-P37:C3-
P50:C3-P51;C6-P6:C6-P$;C6-
P100;C6-P106;C6-P120;C6-
P129,C7-P47:C7-P49:C7-
P83;C7-P84;C8-P13;C8-P54

Cuestionamiento de 1a eficacia
del tratamiento.

CET

C1-P103;C1-P104;C1-P105.C1-
P109;C1P110;C1-P111;C1-
P112;C1-P114;C1-P115;C1-
P116;C2-P18,C2-P22;C2-
P23.C2-P44;C2-P62,C2-P63:C2-
P65;C2-P67,C2-P68,C2-P71;C3-
P63;C4-P73.C6-P29.C8-P14

Conversaciones familiares
entorno a la enfermedad del nifio.

CFEEN

C1-P68;C1-P69;C1-P108.C1-
P109;C1-P110;,C1-P112;C1-
P113;C1-P114;C1-P115:C2-
P35;C2-P45;C2-P46;C2-P47.C2-
P48.C2-P60;C2-P65,C2-P71;C2-
P73.C3-P23.C3-P30,C3-P33;C3-
P35.C3-P44:C3-P45;C3-P59;C3-
P60;C3-P71;C4-P32;C4-P33;C4-
P40.C4-P41;C4-P46:C4-
P107;C5-P13;C5-P14;C5-
P56;C5-P78;C6-P30;C6-P31;C6-
P33;C6-P45;,C6-P46,C6-P78,C6-
P114.Co-P127;C7-P24;C7-
P25.C7-P28,C7-P36;C7-P39;C7-
P40;C7-P41,C7-P42;C7-P43.C7-
P62:C7-P63:C7-P64:C8-P15:C8-
P25,C8-P47.C8-P48;(C8-P49

Actitud hacia la posibilidad de un
trasplante.

APT

C1-P112;C1-P113;C4-P82;C4-
P157:C4-P159:C5-P40:C5-
P41:C6-P19

Actitud hacia la posibilidad de
_una operacion.

APO

C2-P71,C2-P73;C3-P49;C7-Pl6

- Ideas sobre tratamientos
alternativos.

ITA

C1-P117.C3-P84:C4-P94,C4-
P95:;C4-P96;C5-P112;C5-
P113;C6-P103;C6-P104:C6-
P105,C6-P106;C6-P107.C6-
P110;C7-P83;C8-P61




Antecedentes familiares con AFC C3-P81;C3-P82;C3-P83;C4-
cancer. P22;,C4-P32,C4-P156,C5-P8
Ideas familiares sobre el IFSV C1-P118; C3-P81;C4-P93;C5-
significado de la vida. P96;C5-P99,C6-P121;C6-
P122:C8-P71,C8-P72
Cambio de las actividades del CACPE C3-P10;C3-P15;C3-P16;C3-
cuidador producto de la P17:C3-P19;C3-P29;C3-P30;C3-
enfermedad. P38;C3-P39;C3-P41.C3-P58.C3-
P71;C3-P72;C3-P78.C4-P49;C4-
P50.C4-P77,C4-P81;C4-P82.C4-
P115;C4-P118;C4-P119;C4-
P122;C4-P144,C5-P9:C5-
P27,C5-P54;C5-P82,C5-P97,C5-
P100;C5-P101;C5-P106;C5-
P107;C6-P3;C6-P5,C6-P37,C6-
P38.C6-P47,C6-P99.C6-
P130;C7-P57,C8-P1;C8-P26;C8-
P66
Funcionamiento de 1a dingmica FDFNAE C1-P119;C1-P122;C2-P2; C2-
familiar nuclear antes de la P3;C2-P5;C2-P50; C3-P6;C4-
enfermedad. P2;C4-P5;C4-P18; C4-P44;C4-
P45:C4-P48; C4-P136.C4-
P151;C6-P116;C6-P117,C8-P3
Funcionamiento de la dinamica FDFEDE C1-P126;C2-P7;C2-P11;C2-

familiar extensa durante 1a
enfermedad.

P25,C2-P45;C2-P46,C2-P60; C2-
P71:C2-P75.C3-P6;C3-P15.C3-
P17; C3-P40;C3-P52;C3-P53;
C4-P5:C4-P114,C4-P132; C4-
P133:C4-P134;C4-P135;C4-
P136:C4-P137;C4-P138;C4-
P147,C4-P148.C5-P31;C5-
P48;C5-P61;,C5-P76,C5-P93;C5-
P94:;C6-P79;C6-P80;C7-P50;C7-
P51,C7-P53;C7-P57,C8-P14;C8-
P15:C8-P16;C8-P17,C8-P18.C8-
P19:C8-P21;C8-P32;C8-P33;C8-
P34:C8-P35;C8-P36.C8-P47.C8-
P49;C8-P54;C8-P59:C8-P60




Funcionamiento de la dindmica
familiar nuclear durante la
enfermedad.

FDFNDE

C2-P26.C2-P34.C2-P36; C2-
P47.C2-P60; C2-P71:C2-P73:C2-
P76; C2-P77,C3-P6,C3-P15:C3-
P16:C3-P17.C3-P35:C3-P45.C3-
P53:C3-P54:C4-P5,C4-P43; C4-
P51:C4-P53:C4-P68; C4-P76:C4-
P109;C4-P110; C4-P117:C4-
P132,C4-P135.C4-P136.C4-
P137,C4-P138:C4-P147,C4-
P148;C4-P154:C5-P31:C5-
P48:C5-P56:C5-P61,C5-P75,C5-
P76:C5-P93;C5-P110:C6-
P41:C6-P48:C6-P50.C6-P81:C6-
P89:C6-P111;C6-P114;C7-
P24,C7-P25.C7-P28:C7-P31:.C7-
P35:C7-P42:C7-P43.C7-P52:C7-
P57:C7-P59.C7-P60,C7-P61:C7-
P62:C7-P64;C8-P3,C8-P33:C8-
P34:C8-P36,C8-P49

Funcionamiento de la dinamica
. familiar extensa antes de la
enfermedad.

FDFEAE

C1-P126;C2-P3,C2-P6.C2-
P8:C2-P10,C2-P14;C2-P32:C2-
P33:C4-P5,C4-P135:C4-
P136,C6-P89;C8-P32;C8-
P42:C8-P43

Opiniones familiares con respecto
a la funcién de los médicos.

OFFM

C2-P45:C2-P59,C2-P62:C2-
P63;C2-P67,C3-P18;C3-P19;C3-
P49;C5-P57.C5-P63;C6-
P100:C6-P105.C6-P127:C7-
P14:C7-P15,C7-P27.C7-P81:C7-
P82

Precauciéon en el manejo de la
informacion.

PMI

C5-P14,C5-P40,C5-P56,C5-
P57.C5-P58; C7-P28

Procedimientos especificos del
tratamiento.

PET

C1-P123;C2-P18;C2-P23;C2-
P30;C2-P62:C2-P63;C2-P65;C2-
P67.C2-P68,C2-P70;C2-P71;C2-
P72:C2-P73,C2-P74,C3-P8;C3-
P27:C3-P49;C3-P50;C3-P51;C3-
P85:C3-P86.C3-P87.C4-P73;C4-
P149;C5-P38,C5-P74;C5-
P90:C5-P92;C6-P5;,C6-P7,C6-
P8:C6-P19;C6-P20;C6-P128;C6-
P129;C7-P26.C7-P84;C8-
P11:C8-P28;C8-P61;C8-P68;C8-
P69

Sensaciones de incertidumbre
frente al tratamiento.

SIFT

C2-P31,C2-P34,C2-P62,C2-
P67,C2-P71,C5-P25,C5-P92:C5-
P96.C6-P29;C6-P53:C6-P54:C6-
P127.C6-P129,C7-P81

Negacion de los padres hacia la
enfermedad.

NPE

C3-P44.C3-P90:C5-P33;C5-
P40,C5-P56,C5-P57,C5-P58:C5-
P96

Reacciones del pacientc ante la
enfermedad.

RPAE

C1-P114.C3-P26,C3-P28,C3-
P43,C3-P61;C3-P64:C3-P66,C3-
P74.C3-P89:C3-P90:C4-P46,C4-




P108;C5-P40:C5-P45:C5-
P46;C5-P47,C5-P49.C5-P79,C5-
P80;C6-P7;C6-P34;C6-P35;C6-
P36;C6-P55;C6-P60;C6-P62,C6-
P63;C6-P64;C6-P65.C6-P83;C6~
P84:C6-P85.C6-P91,C6-P94.Cé6-
P96;C6-P111;C7-P13;C7-
P15;C7-P25,C7-P30,C7-P31.C7-
P32;C7-P39;C7-P58.C8-P23;C8-
P68

Cambios en la dinamica familiar CDFPE C1-P64,C3-P58;C3-P68;C3-

producto de la enfermedad. P88;C3-P89,C4-P41.C4-P47,CA-
P51;C4-P52;C4-P53;C4-P54;C4-
P55;C4-P71;,C4-P85;C4-
P111;C4-P145;C4-P146;C4-
P150:C4-P162;C4-P163:C5-
P51;C5-P54;C5-P66;,C5-P79,C5-
P86;C5-P88;C5-P89.C5-
P100;C5-P101;C6-P2;C6-
P37:C6-P38;C6-P39;C6-P42;C6-
P43;C6-P44,C6-P55;C6-P76,C6-
P77,C6-P83;C6-P84;C6-P91,C6-
P92:C6-P93;C6-P114;C6-
P115;C6-P122;C6-P123;C6-
P124;C6-P125,C6-P126;C6-
P131,C7-P20,C7-P35;C7-
P38:C7-P52;C7-P60,C7-P61,C8-
P1;C8-P44.C8-P45:C8-P66;C8-
P67,C8-P70,C8-P71;C8-P72

Ideas preconcebidas del cancer. IPC C4-P26,C4-P155.C4-P156,C4-
P157,C5-P95:C6-P100:C7-
P22:C7-P79;C8-P14:C8-P52.C8-
P53;C8-P57

Apoyo médico ante la reaccion de AMARP C3-P19;C6-P23;C6-P24:C6-

los padres. P25;C6-P26;,C6-P127,C6-
P128;C7-P82

Conocimientos que tiene el nifio CTNE C3-P28;C4-P42;C4-P46;C4-

de su enfermedad. P47.C5-P40,C5-P41,C5-P42,C5-
P43;C5-P44,C6-P57,C6-P58;C6-
P59.C6-P61;C6-P63:C6-P64.C6-
P65;C7-P29,C7-P30,C7-P31

Apoyo de los psicologos ante la APARP C4-P105;C6-P26;C6-P27,C6-P70

reaccion de los padres.

Creengias de los padres con CPRP C6-P48.C6-P49;C7-P72;C8-

respecto a la paternidad. P37,C8-P38;C8-P39;C8-P40;C8-
P41

Actividades que realizan los ARPNH C3-P10;C6-P95;C6-P98;C6-

padres con el nifio(a) durantc la P99.C7-P53;C7-P78

hospitalizacion.

Valoracion del servicio recibido VSRIH C6-P100;C6-P101;C6-P102

de parte de la institucion

hospitalaria.

Actitud ante la posibilidad de APH C6-P127;C6-P134

tener mas hijos.




ANEXO 4



NUCLEOS TEMATICOS

El presente anexo considera las respectivas categorias empleadas en esta investigacion, las
que al ser agrupadas y articuladas, entregan el nombre de cada nucleo tematico consignado
en el punto: 5 RESULTADOS.

I CONTEXTO FAMILIAR DEL NINO ENFERMO Y CONSECUENCIAS
ECONOMICAS

1) Identificacion familiar

2) Organizacion laboral familiar

3) Oficio del cuidador

4) Consecuencias economicas producto de la enfermedad

II CONDICIONES PREVIAS Y DIAGNOSTICO DEL CANCER

1) Sintomas previos al diagndstico del cancer

2) Primera consulta al médico y examenes

3) Conversacion entre médicos y familiares previas al diagnostico
4) Fecha del diagnostico del cancer

5) Comunicacion del diagnéstico

6) Reacciones de la madre ante el diagnostico

7) Reacciones del padre ante el diagnostico

III CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD EN EL LUGAR DE RESIDENCIA

1) Lugar de origen

2) Lugar de residencia antes de la enfermedad

3) Consecuencias del diagnostico en el lugar de residencia
4) Lugar de residencia durante la enfermedad

5) Reacciones de la madre ante el traslado

6) Reacciones del padre ante el traslado

7) Explicacion del traslado a los hermanos

8) Reacciones de los hermanos ante al traslado

9) Consecuencias del traslado en la organizacion familiar
10) Organizacion familiar ante el traslado

IV RELACION DEL NINO CON SU ENFERMEDAD

1) Conocimientos que tiene el nifio de su enfermedad
2) Reacciones del paciente ante la enfermedad

3) Sentimientos del nifio hacia su enfermedad

4) Ideas de muerte del nifio enfermo



V CONSECUENCIAS EN LA VIDA DEL CUIDADOR MAS CERCANO PRODUCTO
DE LA ENFERMEDAD DEL NINO

1)
2)
3)
4)
5)
6)

Reacciones emocionales de la madre

Reacciones de la madre durante la enfermedad con respecto al nifio enfermo
Reacciones de la madre durante la enfermedad en su ambito intra familiar
Reacciones de la madre durante la enfermedad con su entorno extra familiar
Cambios de las actividades del cuidador producto de la enfermedad
Consecuencias del traslado en la vida del cuidador

VI CONSECUENCIAS EN LA VIDA DEL PADRE PRODUCTO DE LA
ENFERMEDAD DE SU HIJO

1)
2)
3)
4)

Reacciones emocionales en el padre

Reacciones del padre durante la enfermedad con respecto al nifio enfermo
Reacciones del padre durante la enfermedad en su &mbito intra familiar
Reacciones del padre durante la enfermedad con su entorno extra familiar

VII CONSECUENCIAS EN LA VIDA DE LOS HERMANOS DEL NINO ENFERMO

1)
2)
3)
4)
3)

Explicacion de la enfermedad a los hermanos

Reacciones de los hermanos ante la enfermedad

Dificultades de los hermanos en la adaptacion a la enfermedad

Consecuencias de la enfermedad en las actividades cotidianas de los hermanos
Relacion entre los hermanos y el nifio enfermo

VII IDEAS Y CONVERSACIONES QUE SE DAN EN LA FAMILIA EN TORNO A LA
ENFERMEDAD

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

Antecedentes familiares con cancer

Nociones familiares respecto a la naturaleza de los sintomas

Acciones emprendidas por la familia ante la paricion de los primeros sintomas
Atribuciones causales de la enfermedad

Atribuciones familiares respecto al pronostico de la enfermedad
Conversaciones familiares en torno a la enfermedad del nifio

Precaucion en el manejo de la informacion

IX DINAMICA FAMILIAR DEL NINO ENFERMO

1)
2)
3)
4)
3)
6)
7)

Funcionamiento de la dinamica familiar nuclear antes de la enfermedad
Funcionamiento de la dinamica familiar nuclear durante de la enfermedad
Funcionamiento de la dindmica familiar extensa antes de la enfermedad
Funcionamiento de la dinamica familiar extensa durante de la enfermedad
Cambios en la dinamica familiar producto de la enfermedad
Reorganizacion de las funciones familiares

Reorganizacion familiar posterior a una hospitalizacion



X REACCIONES DEL HOLON CONYUGAL ANTE LA ENFERMEDAD

1)
2)
3)
4)
)
6)
7)
8)
9

Negacidn de los padres hacia la enfermedad

Ideas de muerte de los padres

Sentimientos de culpa de los padres

Consecuencias de la enfermedad en la relacion de pareja

Creencias de los padres con respecto a la patermdad

Relacion de los padres con el nifio enfermo

Actividades que realizan los padres con el nifio durante la hospitalizacion
Relacion afectiva de los padres con los hermanos del nifio enfermo
Diferencias que hacen los padres entre el nifio enfermo y sus hermanos

10) Actitud ante la posibilidad de tener mas hijos

XI REDES DE APOYO

1)
2)
3)

4)

Redes de apoyo intra familiares
Ausencia de redes de apoyo intra familiares
Redes de apoyo extra familiares
Ausencia de redes de apoyo extra familiares

XIT CREENCIAS E IDEAS FAMILIARES EN TORNO A LA ENFERMEDAD

1)
2)
3)
4)

Creencias espirituales

Ideas sobre tratamientos alternativos

Ideas preconcebidas del cancer

Ideas familiares sobre el significado de la vida

XIII DATOS ESPECIFICOS DEL TRATAMIENTO

1)
2)
3)
4)
)
6)
7)
8)
9)

Procedimientos especificos del tratamiento

Logros del tratamiento

Sensaciones de incertidumbre frente al tratamiento
Cuestionamiento de la eficacia del tratamiento
Frustracion ante el tratamiento

Rechazo frente al tratamiento

Actitud hacia la posibilidad de una operacion
Actitud hacia la posibilidad de un transplante
Reacciones ante una recaida

XIV SERVICIO ENTREGADO POR EL HOSPITAL LUIS CALVO MACKENNA

1)
2)
3)
4)

Apoyo médico ante reaccion de los padres

Apoyo de los psicologos ante la reaccion de los padres

Opiniones familiares con respecto a la funcion de los médicos
Valoracion del servicio recibido de parte de la institucion hospitalaria



ANEXO S



CASO 1
Jacqueline Romero, 33 afios. Arica.

BUENO... QUEREMOS QUE TU JACQUELINE NOS CUENTES ;CON QUIEN VIVES, DONDE...?
NOS HABLES DE TU FAMILIA Y QUE HACEN...

Pl

Bueno... vivi bastante tiempo con mi mama. primero cuando me casé vivi sola con mi esposo pero después
por la misma situacién econdmica nos fuimos a vivir con mi mama, vivimos harto tiempo con ella v después
va cuando nacieron mis hijos volvi a vivir sola...

P2

Bueno con mi esposo y mis dos hijos, volvimos a vivir solos pero después por razones economicas tuve que
regresar de nuevo donde mi mamad y ahi nos quedamos bastante tiempo hasta que mi mama me pidio el lugar
donde yo estaba viviendo porque lo necesitaba...

P3
Entonces ahi nos fuimos a arrendar una casila... como mi situaciéon econdémica ya se habia arreglado
arrendamos una casita mds grande y bueno ahi nos paso 1o que nos paso....

:DONDE VIVIAN?

P4

Yo soy de Arica, yyy... bucno ahora es que he vivido de un lado en otro lado, pero siempre en Arica... primero
no po” primero vivi en un pucblito dcl interior con i mama ahi vivimos bastante tiempo con clla, cuando
fui nifia y de ahi cuando me cas¢ ya ine fui a vivir a otra casa.

.Y TU ESPOSO COMO SE LLAMA?

P3
Daniel

:QUE EDAD TIENE EL?

P6
El tiene treinta y seis afios...

.Y... EN QUE TRABAJA?

p7
Es panadero

.Y TU HABIAS TRABAJADO TAMBIEN O CUIDABAS LOS NINOS?

P8
No... soltera trabajé, bastante ticmpo sicmpre trabajé de nifiera después en un tiempo trabajé de emplea’
rambién pero siempre me dedicaba a cuidar nifios....

PY

Después que me cas¢ no trabajé mas porque a mi esposo no ¢ gustaba que yo trabajara decia: pa’ que vay a
trabajar si yo los puedo mantener... él se la podia, igual nos vimos un poco como... cste.... pero igual nos
mantenia.... yo encontraba injusto que no trabajara porque cuando cra soltera yo siempre trabajé.



.Y TUS HIJOS CUANTOS ANOS TIENEN?

P10
Mis hijos tienen ... el menor va a cumplir doce afios en Noviembre y mi hija tiene trece.

.Y HACE CUANTO TIEMPO LE DIAGNOSTICARON EL CANCER...?

P11

Bueno sc 1o diagnosticaron cuando mi hija tenia nueve afios... bueno ahora tiene trecc o sca hace cuatro afios
entonces ¢l 2001,

RECUERDAS COMO FUE ESA SITUACION, COMO FUE, QUE PASO?...

P12

Nos dimos cucnta porque salimos y empezo con un dolor a la espalda, primero fue suave pero ella decia que
le dolia la cspaldita pensamos que podria ser... que se yo, un golpe no sé algo asi, que se podria haber pegado
en algin lado pero después nos preocupd porquc empezaron los dolores mas seguidos. ..

P13

De ahi yo la llevé a una sefiora que es compositora de huesitos para que lc vicra la columna, porque también
le empezaron a doler como las picrnas entonces ahi nunca me imagine que podria ser, porque yo ni conocia la
lcucemia entonces la llevamos v después la tuvimos que llevar al médico porque empezd como a cansarsc.
con Lirén de picrnas....

Pl4
Cuando me la tuvieron después me la hospitalizaron... le empezaron a hacer examenes v estuvo quince dias
hospitaliza porque no sabian lo que tenia, estaba en estudio v de ahi me dice el médico ...

P15

Le hizo un mielograma. el cxamen que le hacen a las personas con cancer.... y y y esperamos...y v y... e dijo
quc tenia que esperar solo csc resultado para saber que cs lo que tenia la Yosclinne... Esperamos hasta cuando
¢l doctor nos dijo quec era una leuceinia yo le pregunté incluso al doctor que cra leucemia porque vo no (cnia
idea...

+ESTABAS SOLA O CON TU ESPOSO?

P16

Siempre estuve con mi esposo. €l siempre estuvo al lado mio, lo que si ¢l siempre nunca quiso aceptar que
fucse algo grave, siempre hasta el ultimo momento pensd que podia ser una enfermedad comun y corricnic
por asi decirlo, derrepente puede ser artrosis... una enfermedad a los huesitos porque como le dolian sus
picrnas... pero no nos imaginamos que podria ser leucemia.

:QUE PASO EN ESE MOMENTO?

P17

Yo no lloré sino que me quedé... no sé, me paso algo bicn cxtrafio que me qued¢ asi como momia porque
fueron tantas las cosas juntas que me dijo ¢l médico... mientras que ¢l hablaba yo estaba cn otro lugar... nos
dijo que la leucemia ... le pregunté qué es lo que es leucemia?...

P18
Ahi me quede pega y después desperté y le dije doctor qué es lo que ¢s lcucemia y me dijo: es un cancer a la
sangre y le dije pero ¢por qué?... v ahi reaccioné...




P19

Mi esposo y le dice pero doctor por qué nos dice eso?... mi hija cs sana tiene una buena alimentacion mi hija
es sana por qué nos dice que clla ticne cancer usted csta mal porque mi esposo reacciond completamente
agresivo totalmente...

P20

Incluso se alteré se cnojo con el doctor le dijo usted esta loco como se le ocurre que mi hija tiene cancer
cuando es una nifia chica... a los adultos usted les puede decir que tiene cancer pero a una nifia chica no. clla
csta recién viviendo. ..

P21

Yo lc dije doctor ;por qué le dio? y él me dijo que no sabia me dice que la enfermedad se le declaré de un
momento a otro, yo le dije pero mi hija tanto tiempo hospitaliza’ y usted no me dice nada...si me dijo... €s que
nosotros tampoco le encontrabainos nada... estabamos estudidndola entonces...

P22
Y después nos dice que tenemos que viajar, que tenemos que venirnos paca’ pa’ Santiago...

P23

Yo le dije doctor pero no tengo donde llegar porque cn verdad vo no tengo familia aci....como lo voy a scr,
donde voy a eslar donde voy a dormir..... yo pensé que me iba a decir:... si va a ir a tratarselo pero yo
pensaba de una semana de dos semanas asi... cuando €l mc dice que son unos meses entonces ahi encontré
demasiado...

P24

Cuando me dijo cuatro mescs incluso no ine dijo la verdad... ¢l ine dijo cuatro meses jlanto ticinpoj... Para mi
fuc terrible que me dijera tres o cuatro meses... cuando me dijo eso le dije doctor yo no s¢ donde me voy a
quedar.

P25
El me dijo quc aca tenia que arreglar eso j imaginese; asi que se me vino el mundo encima...

.Y TU ESPOSO COMO LO TOMO?

P26
Mal.... super mal... estuvo super mal.

.Y COMO TOMASTE ESTO DE QUE TU TUVIERAS QUE VIAJAR CON LA NINA?

P27

;Uvyyi sc nos junté todo yo no sabia donde quedaba cl hospital... que iba a hacer con ella donde iba a dormir
vo... todo ¢so 1nas encima ¢l tratamiento en si mismo cémo iba a ser... entonces se nos cayd el mundo encima,
pero... a mi me afecto harto pero yo pienso que a mi esposo le afecto mas...

.Y TU HIJO COMO LO TOMO?

P28
Mi hijo... mi hijo bueno... ahora estad con él... no s€¢ como que fue todo para €l... no lo tom¢ asi tan este....si
triste porque tenia que quedarse o sea todos nos ibamos a separar v todo eso...

.:COMO LE EXPLICARON... ESA SITUACION A TU HIJO?

P29
Como se lo explicamos?.... casi no tuvimos tiempo para explicarle nada... como que a uno le dicen el dia
lunes le dan la noticia y ¢l dia martes tienes que viajar... entre preparar las cosas... en arreglar la situacién de a



dénde puedo llegar...a quién conozco... con quien puedo contactarme de alld para acd para poder llegar
entonces. ..

P30

Fue como que lo dejamos pa’ lo ultimo asi... entonces vo recuerdo que lo unico que le pude decir es hijo: yo
me voy a tener que ir con su hermana v usted va a tener que quedarse con su abuelita y con su papa, aca
porque vo no puedo llevarlo, eso fuc todo lo que vo le pude decir... no le dije cnanto tiempo iba a estar a mi
hijo porque no sabia ni yo. entonces no le dije v como él era chiquito... entonces no lo tomé asi.... no sé
pensaria que yo me iba por unos dias quc s¢ vo po ...

.Y DESPUES HUBO ALGUN MOMENTO DONDE LO PUDIERAS CONVERSAR BIEN CON EL?

P31

Si yo lo conversé cuando €l vino para aca... a la scmana... mi esposo no aguanté nds alla sc las arreglé como
pudo y se vino para aca...

.Y EL NINO VINO CON EL?

P32
Con ¢l... si vino con mi hijo. Bueno ahi se lo pudc explicar a i hijo...

.Y LE HABIA DICHO ALGO ANTES?

P33
Por tcléfono si.... algo...

.Y TU MARIDO AL NINO CUANDO ESTABAN SOLOS... COMO SE LAS ARREGLARON, COMO
SE ORGANIZARON?

P34

Yo aca tuve que decirle a mi familia lo que pasaba... mi esposo se quedd en la casa de mi mama con mi hijo y
no hubo mucho problema con que sc quedara alld... v ahi tubo’ cl tiempo que yo cstuve aca con Yoselinne
pero el cstuvo harto ticmpo acd, estuvo como trcs meses conmigo no s¢ iba... entonces estuvo bastante
tiempo acd y de ahi se fuc y después regreso nuevamente porque vino para la Navidad...

:PASARON LA NAVIDAD ACA...?

P35
El pasé la Navidad conmigo...

.Y COMO FUE ESO DE PASAR LA NAVIDAD EN OTRO LADO?

P36

La Navidad... bonita igual... o sea bonita ¢s que yo cstaba acostumbrada a pasarla con mi familia mas que
nada con mis hermanas, con mi mama...apatotados v aca derrepentc fue otra patota diferente pero igual la
pasamos bonito... pero tenia lo mas importante que era mi hijo mi esposo y mi hija estabamos los cuatro ¢
igual la pasamos bonito y ahi se qued6 igual po’ sc quedo como un mes...

:DONDE SE QUEDA EL JACQUELINE.. PORQUE NO SE PUEDE QUEDAR ACA EN EL
HOGAR....?



P37

No acd no se puede quedar... no él se queda en la casa de un caballero que yo conoci por teléfono ... vo
cuando me dijeron que mi hija cstaba enfcrma.. eh... me comuniqué con €l por teléfono entonces €l me estaba
esperando a mi cuando apareci con 1ni hija. .

.Y ENTONCES DE ADONDE APARECIO ESTE CABALLERO?

P38

Es un hermano de la iglesia... ¢s que vo sov evangélica, entonces como soy evangélica... él es hermano del
pastor de la iglesia... entonces el pastor nos hizo ¢l contacto... nos comunicd y todo eso, nos arreglé para yo
conocerlo a ¢l y ¢l nos iba a estar esperando en el hospital.  Se ha portado super bien esic hermano de la
iglesia y €l aloja ahi cuando viene... mi marido.

.Y TU HIJO TAMBIEN?

P39
También si....

.Y ESOS TRES MESES QUE EL ESTUVO ACA COMO LO HICIERON CON SU TRABAJO?

P40

Sabe usted que no nos faltd y él no trabajé ningiin dia.... pasibamos en el hospital... llegdbamos aca... y como
nos ayudaron bastante de Arica entonces como que la plata que nos mandaban nos alcanzé no era mucho pero
nos alcanzd para que ¢l estuviera y para la Yose...

P41
Después e quedé claro. con lo justo pero €l llegando a Arica se puso a trabajar... y no me fue problema ... v
eso que €l no trabajo aca porque ¢l estaba conmigo todo cl dia en el hospital...

P42
No hubo problema, nos ayudaron por la parte de la iglesia, nos ayudaron desde ¢l colegio de la nifia y su
trabajo entonces eso fue lo que nos ayudo bastante porque no nos faltoé nunca ¢l dinero.

JACQUELINE... ;QUIENES CONSIDERAS TU QUE DE LA FAMILIA SE VIERON MAS
SOBRECARGADOS DE TRABAJO...?

P43

Mi familia por parte mia, mi mamd, mis hermanas... mis dos hermanas. Ellas se llevaron ¢l trabajo con mi
csposo mas que nada y tambicn me mandaban lo que necesitaba, ropa...lo que necesitara me lo mandaban.
Ahora también.

Y ESO QUE TU DICES SE LLEVARON EL TRABAJO DE MI ESPOSO... ;A QUE TE REFIERES
CON ESO?

P44

Es que mi esposo tienc un genio como bien dificil... entonces como que es mal genio, mi hijo igual ... o sea yo
creo que es trabajo igual porque al tener que aguantarlo derrepente... claro po’... si po’... le tuvicron harta
paciencia... a mi hijo igual.

P45
Se llevaron ¢l trabajo por el hecho de que mi hijo estudiaba, tener que arreglarle sus cosas. su comida mi hijo
es tan regodeon y todo eso entonces yo pienso que es trabajo congeniar con ellos.

;ELLAS COMO QUE SE HICIERON CARGO UN POCO DE ESAS LABORES MAS
DOMESTICAS?



P46
Si... si de la ropa de él de todo...

,ESOS TRES MESES QUE ESTUVIERON ACA COMO LO HICIERON CON EL COLEGIO DE
TU HIJO?

P47

Mi hijo... eh no estudié y como ¢l en el colegio estudid el primer semestre mi hijo lo hicieron pasar le faltaba
asistencia pero la directora lo entendi6 porque hemos tenido nosotros mucho apoyo del colegio se han portado
super bien... s¢ ha portado pero un siete con nosotros, el colegio de mi hija...un siete, un siete, un sicte. ..

P48

Ellos siempre nos han apoyado y entonces no me hicieron problema me dijeron que no me preocupara que a
la Yoselinne y al Jonatan... todos cllos sabian el problema de nosotros y que al nifio lo iban a hacer pasar de
curso asi que no tuve problema pero igual como un poco dificil porque cllos pierden clase y pierden de
aprender y todo cso. Pero igual siempre han tenido buenas notas mi hija y mi hijo buenas notas.

.Y COMO CREES TU QUE HA TOMADO TODOS ESTOS CAMBIOS EL HERMANO DE
YOSELINNE?

P49
Yo creo que ¢l todavia no se adapta y y y... mi hijo no se adapta y no la trata como una nifia enferma.

P50

Lo que si encuentro yo ahora cs que ha cambiado csta mas grande mi hijo porque cuando estuvo mas chiquito,
¢l como que no lc tomaba importancia a las cosas como que todo cs juego. pero ahora cs distinto e¢sta mas
grande s¢ da cuenta, encucntro que ahora si le ha tomado mas cl peso si, también sientc un poco de envidia
como que se enoja como que le da rabia que ... incluso me ha llegado a decir que tiene mala sucrte porque el
no sc enfermo y su hermana si... entonces ya €so.. no sé po’...

.Y QUE HAS HECHO TU Y TU MARIDO CON ESO COMO LO HAN TRATADO..
MANEJADO...?

P51
Eh... conversando con él , le he explicado lo que significa la enfermedad de la Yoselinne , pero €l como que
no piensa que es una enfermedad lo piensa como algo comin y corriente.

P52
Pienso que no quiere asumirlo o no entiende que lo que tiene su hermana es... ¢s una... es cancer y es una
enfermedad grave mas que nada, entonces dice: esta cabra que se hace...

P53

Yo les tengo mas cuidado que nunca ahora a los dos, cllos pelean bastante pelean ahora ultimo que los tuve a
los dos mi hijo no sé como decirlo pero le tiene una rabia a la Yoselinne y la Yoselinne también a mi hijo o
sea no se pueden ver no pueden cstar los dos juntos...

.PERO SIEMPRE FUE ASi?

P54

Eh si. o sca siempre han peleado pero es que ahora es mucho la Yoselinne por ejemplo no lo pude ver en la
pieza lo bota entonces ¢l sale pa’ fuera y dice por culpa de esta cabra yo no puedo estar en ningan lado, por
culpa de esta cabra no me compran esto... por culpa de esta cabra... eh... no me dan plata, o sea todo por culpa
de ta Yoselinne y tiene como rabia por eso vo creo que pelean harto.



.Y TU MARIDO SE HA DADO CUENTA DE ESO QUE HACE COMO LO HA MANEJADO?

P55
Le es dificil a €l dice... le es dificil... porque igual aunque uno no quiera hacer diferencia uno lo hace, por que
ella esta enferma vy mi hijo no esta enfermo

P56

Pero igual se puede enfermar . cs decir vo lo pucdo enfermar psicolégicamente porque igual cudnto se llama...
piensa, acumula rabia v derrepente sc enoja coninigo esta menos carifioso, antes ¢ra carifioso conmigo ahora
no mucho...

P57

Como quc le voy a haccer carifio y me dicc ...ah ahora ne estd haciendo carifio... ahora por qué ahora ... anda a
hacerlc carifio a tu chica me dice... tu queri’ mas a la Yose que a mi... esas va...son ya... €s por €so que lo
encuentro mmas afectado ahora que antcs.

.Y EN CUANTO A LO EMOCIONAL... A ESTO MISMO QUIEN CREES TU QUE SE HA VISTO
MAS SOBRECARGADO?

P58

Yo picnso que ¢l mas afectado emocionalmente s mi esposo. mi esposo csta mucho mds afectado que yo...
yo he tratado de... de asumirlo igual me cucsta harto... me cuesta pero ¢ tenido que asumirlo por que igual
cmocionalmente he cstado super mal pero me repongo hay momentos que estoy bien mal pero me doy fuerza
yO misma pero mi ¢sposo emocionalmente vo creo... que hasta ahora csta afectado esta stper afectado...

P59

Antes de llegar acd mi esposo estaba pero... terriblemente afectado ine decian mis hermanas que sc habia
enfermado de la cabeza y yo no lo podia creer o sca cuando el llegd para aca yo lo noté que ¢l va no cra el
mismo... decia cosas incohcrentcs...

{QUE COSAS... QUE CAMBIOS?

P60

Cambios en que estaba muy scntimental lloraba mucho v pensaba mucho, habian momentos en que yo le
hablaba acd y y y... ¢l tenia su cabeza puesta en otro lugar yo le decia jDaniel!...y no me escuchaba y yo
le volvia a decir Danicl y tenia que gritarle pa” que él me escuchara... como que su cabeza estaba cn otro
lugar.

P61

Y me decia que ¢l escuchaba que lc decia a la gente que él era mal esposo y que todos lo miraban y lo
culpaban... cosas como bien fuertes por esole digo que emocionalmente esta afectado mi hijo y €l
también.

P62
Es que es por segunda vez, mi esposo v yo no pcnsamos cn una recaida yo no pensé en una rccaida, yo
pensé bueno con este tratamiento mi liija se va sana y ya no se vuelve a enfermar mis.

(CUANTO TIEMPO ESTUVO YOSELINNE EN TRATAMIENTO LA PRIMERA VEZ?

P63

Nueve meses y después regresamos a Arica v luggo empezamos su protocolo de mantencidon que eran
pastillas y controles, entonces se fue aliviando y comenzo a hacer su vida normal iba al colegio y todo
normal...



.Y HUBO ALGUN CAMBIO A NIVEL FAMILIAR CUANDO SE REENCONTRARON?

P64

Si. un cambio porque como quc derrepentc antes discutiamos un poco mds y ahora discutimos menos,
andamos mas unidos salimos y cs diferente cambiamos todos porque volvimos a la normalidad y quiza fue pa’
mejor porque nos unimos IMAs nos pusimos Mmas carifiosos porque nos preocupamos mas de los nifios de
nosotros mismos v todo cso.

.Y ENTONCES CUANDO YOSELINNE TUVO LA RECAIDA QUE PASO?

P65
Ah... cuando va tuvo la recaida ahi fue altiro ¢l cambio de mi esposo mas afectado ¢é] emocionalmentc.

P66

Yo... lo asumi que voy hacer acompariar a mi hija y si tengo quc empczar todo dc nuevo pa’ que mi hija cstc
bicn lo voy a hacer y lo voy a seguir haciendo siempre entonces....

.Y EN QUE FECHA REGRESASTE?

P67
El dos de agosto... vi a mi familia mas afectada quc la primera vez a mi esposo ¥ a mi hijo mi csposo mas
deprimido mas... como que no quierc aceptar que la Yosy cste enferma ¢ ignal cambio harto.

-CONVERSAN USTEDES DE ESTO CUANDO ESTAN JUNTOS?

P68

Si conversamos bastante, igual hay cosas que a uno sc le vienen a la cabeza... bueno que Dios me perdone...
pero yo (uve pensamientos cuando €l llegd, de verlo tan mal entonces como que todo s¢ mc junto era cl
problema de mi hija, la enfermedad de mi hija, el problcma de mi esposo y mas encima mi hijo ya era
mucho...

P69

Y yo le decia a mi esposo... vo le decia... yo en estc momento como estoy tengo ganas de pescar a mi hija y
tirarme a un puente y morirme eso decia yo, y €l me decia no por que nosotros tenemos que luchar por nuestra
hija hasta ¢l final eso seria actuar egoistamente porque le estas quitando la vida como sabis’ quc la nifia mis
adelante va a estar super bicn sc va a curar de todo y va a seguir haciendo su vida normal y tu pensando €so o
queriéndolo hacer le estas quitando el derecho.

P70
Pero hay momentos en que uno piensa eso porquc yo jamas lo hubiera pensado y como vi a mi esposo
afectado. a mi hija, a mi hijo entones lo encontré demasiado, entonces lo vi como mucho lo vi demasiado.

;QUE PASO JACQUELINE EN ESE MOMENTO CON TUS CREENCIAS ESPIRITUALES Y LAS
DE TU MARIDO?

P71
Es que a veces uno pierde hasta eso ¢s que uno piensa en el momento porque me pasan estas cosas a mi... 0
sea, como que en ¢l momento pierde la fe ya no crees en nada.

.TE PASO ESO?

P72
Si



.ESO TE PASO EN LA RECAIDA MAS QUE AL PRINCIPIO?

P73

En la recaida... ahora porque me encuentro que ahora es mas dificil, porque la primera vez cuando se enfermo
no, no porque no vi a mi hija afectada emocionalmente ella sufri6 y todo... todo era nuevo para ella pero su
enfcrmedad la paso tan bien ella. ella o sca sabia dec los exdmenes y cstaba contenta con los resultados como
una nifia chica, entonces no tanto...

.Y A TU MARIDO QUE LE PASO CON SU FE AH{?

P74
Como que en el momento dice por qué nos pasan estas cosas a nosotros o sca por qué Dios nos mando ¢sto.

P75
Y él me dice que es por culpa de €l dice, por culpa mia... porque €l se hecha la culpa €l y hay un momento en
que Yo, es decir uno sc hecha la culpa uno.

:CULPA DE QUE?

P76

Culpa dc no s¢... de quizas no le sirvi6 o no le servi a Dios como Dios quiso... y mds que €l entrego todo por
Dios o sca, siempre fue a su trabajo el sicmpre fuc la dedicacion a nosotros y cl picnsa que como no s¢ dedico
a Dios... como no fue a la iglesia no sé po’, pero igual sc culpo por no scrvirle a Dios mas quc nada por ¢so....

.Y AHORA SE AFERRO UN POCO MAS?

P77

Si y yo igual, yo quizas cn momentos de decacr no, pero igual yo me Ievanto de ahi ¢ igual digo mi hija csta
cn las manos dec Dios y si ¢l quicre dejarme a mi hija me la va a dejar si cs la voluntad de él pero si €l sc la
quicre llevar sc la va a llevar, pero va a ser por la voluntad de ¢l.

.Y COMO SE EXPLICAN O USTEDES COMO FAMILIA SE EXPLICAN QUE EL CANCER LE
HALLA DADO A TU HIJA?

P78

No sé... quizds porque no... primero pensé que era su alimentacion. después yo dijc no jpor qué la
alimentacion? si yo siempre lc he dado sus leches, sus comidas, todas sus vitaminas que correspondcn,
después pensé que cra porque yo misma le ocasione la enfermedad, no s¢, pero no s€ ni mi marido ni yo
nunca lo hemos pensado... no.

.Y SE HAN VISTO AFECTADAS LAS ACTIVIDADES QUE TENIAN COMO FAMILIA ANTES
DE QUE LA YOSELINNE SE ENFERMARA...?

P79

Siempre hemos tratado dc hacer lo mismo hasta ahora que ella cstd aqui ... desde chiquititos desde guagiiitas
vo nunca los dejaba con mi hermana, con mi mama, con nadie ellos de guagiiitas siempre salian con nosotros
porque a nosotros siempre nos ha gustado salir ...

P80

Entonces que pasa. que desde guagiiitas hemos andado con ellos pa’ todos lados y hasta ahora, hasta ahora
siemprc los sacamos... cuando estuvimos en Arica eh...clla salia harto con su papd at centro, al parquc 1a
llevaba siempre cuando volvié... y acd cuando ¢l vino igual la saco. la saca al parque pero siempre la llevaba
para que no sc aburriera mas que nada...



P81

Y tampoco vo la sobreprotegi a ella cn ¢l sentido... no que aqui hay polvo, sale de aca... aca hay gente, sale
de aca... no, que no vengan enferinos porque clla esta enferma.... no nunca la hice sentir que ella... bueno
cstaba enferma porque yo pensaba que si vo la trataba asi a ella no sé€ po'... podria enfermarse mas po’...

P82

Entonccs ella hizo su vida normal. clla jugaba. salia... el... me pidi6 un perro yo le di el perro claro que no al
extremo de estar con el perro abraza™ pero clla le hacia carifio a su perro, le daba la comida v todo eso pero
nunca le prohibi ninguna cosa no quise no quise prohibirle nada.

P83

Y cuando ella sc sentia mal le bajaban las defensas, clla misma se animaba nunca la sobreprotegi ni la tuve
como en un globito mi esposo tampoco... tampoco que no haga esto, que la nifia esta enferma, que no haga lo
otro por que la nifia ¢sta enferma no... Eso no.

.Y TU VIDA DE PAREJA HA CAMBIADO SE HA VISTO AFECTADA?

P84

Cambios... si... si ha habido cambios por parte de mi esposo o, pero por parte mia si como que no sé
como que uno vive pal’ hijo como que no le importa otra cosa a uno que nada mas que mi hija que inis
hijos. ..

P85

Como que eso... ya lo deja a en tercer grado cntonces si se ha visto un poco afectada ha habido un poco
dc problemas ahora mas que antcs.

P86

Ahora la enfermedad de mi hija me afecté mas que la primera vez lo que pasa que no tcnia yo en mi
cabcza que mi hija sc me iba a volver a enfermar v ¢l mcnos... ¢l menos cntonces igual me he visto
afcctada en cse scntido.

:QUE HAN HECHO USTEDES COMO FAMILIA PARA HACER MAS LLEVADERO ESTE
PROCESO?

P87

Eh... que hemos hecho... cuando podemos cstar juntos estamos juntos cuando el puede venir por ¢jemplo él
me dice sabes que yo quiero ir yo le digo ven aca nos arreglamos y él me dice yo aca me las voy a arreglar
ven... pero en ningun momento le he dicho no vengay’ porque aqui...porque alla... no si ¢l quiere venir vienc
cuando quiere igual esta siper lejos pero cuando quiere venir viene a ver a la Yoselinne.

.Y EL HERMANO DE YOSELINNE SE HA VISTO CON ACTIVIDADES QUE ANTES NO
TENIA... HA TENIDO QUE HACER COSAS DISTINTAS...?

P88

Varias a mis dos hijos los sobreprotejo en realidad demasiado en el sentido de que yo les hago todo aély ala
Yose yo les pongo los calcetines, si tengo que servirles en la cama lo hago, si ellos me piden una comida
especial se las hago .. A mi hijo por ejemplo si quiere dormir hasta mas tarde yo lo dejo... si quiere comer una
comida especial... porque la otra no Ic gusta yo sc la hago...

P89
Entonces yo pienso que eso por un lado asi yo le demuestro todo el carifio que siento por €l pero por otro lado
me cncuentro culpable por haberlo hecho porque ahora €l esta solo ...



P90

Entonces le ha costado acostumbrarsc a estar con otras personas bueno con mi mama en este caso pero ahora
¢l se va a otro lugar va no se va a ir a la casa de i mama porque se habia acostumbrado con mi mama y mis
hermanas pero igual ahora es otro cambio porquc va no va a la casa de mi mama va a la casa de mi suegra y
entonces. ..

.Y POR QUE SE PRODUJO ESTE NUEVO CAMBIO?

P91

Porque yo veo afectado a mi csposo emocionalimente que pasa, que si yo mando a mi esposo con mi hijo a
la casa de mi mama ¢l no se lleva mal con mi mama no tiene ningin problema ni con mis dos hermanas pero
mis hermanas no viven en esa casa mis hermanas viven aparte en otro lugar las dos y en esa casa estian mis
tres hermanas menores y ellas son bien mal genio se enojan de cosas, tiencn a sus nifiitas chicas v yo sé que
iba ser lio tengo una hermana que es super alterada hay cosas que no le gustan derrepente vy si las dice las
ticne que decir y se forman muchas peleas ...

(ENTONCES DECIDISTE QUE SE FUERAN DONDE TU SUEGRA?

P92
Pero esto me ha costado porque yo no congenio con mi suegra...

<ESTA DECISION LA TOMARON ENTRE LOS DOS JACQUELINE?

P93

No la tomé yo sola porque ¢l me dijo al comnicnzo que no sc queriairala casa de mi mama pcro quc sc
iba a ir igual pero como yo lo vco tan afectado emocionalmente igual a mi hijonolo veo muy  bicn... pcro
¢s que yo prefiero que ¢l cste en la casa de sumamay quc sumami lo trate porquc con mi mama se
lleva bien pero mi mand csta enferma cntonces mi mama igual ch... derrcpente va a pasar rabia con ¢l
cntonces le puede pasar algo a mi mama entonces igual es dificil...

P94
Derrepentc mi hijo no la va a pasar bien porque mi sucgra como que no sicnte tanto carifio por mis hijos
pcro yo lc dije al Daniel que €l igual tenia que ver al nifio y ayudarlo v todo pero igual...

PY5

Es que yo prefiero que lo vea sumamad a él porque esta afectado emocionalmente po’ entonces yo s¢
que va a pelcar en la casa dc mi mama yo s¢ que por cualquicer cosa va a discutir con mis hermanas y...
no quiero que pase rabias mi mama, porquc mi mama igual estd enferma entonces prcfiero que sca su
mama quién mas que su mama quc lo conoce. ..

P96
El ahora se va a vivir con su mama la primera vez se quedo con mi mama clla lo atendia ella veia al nifio
mis hermanas sc preocupaban de mandarlo a la cscuela...

¢HUBO ALGUN MOMENTO QUE ELLOS DOS VIVIERAN SOLOS?

P97

Eh... mi hijo con mi esposo no... Mis hermanas atendieron al Jonatan. que lavarle la ropa, mandarlo a la
escuela, cocinarle... y todo cso clla mi hermana, sc fue con sus tres hijosy su esposo a hacerse cargo de
mi familia por un tiempo... ese mes completo para que sc organizara mi csposo ella se fue pa’ya’ v le
lavaba. le cocinaba se hizo cargo de mi hijo de mandarlo a la cscucla v todo cntonces no hubo un
momento para que ¢l estuvicra solo.

;QUE TE HA LLEVADO A Ti A ACOMPANAR EN TODO MOMENTO A LA YOSELINNE EN
ESTE PROCESO?



P98

Que me ha llevado.... el amor de mama... vo voy a cualquier lugar por mi hija, por mi hijo, por mi esposo, a
cualquier lugar o sea yo lo doy todo por cllos y ahora si le paso esto a mi hija tengo que darlo todo aunque
igual signifique dejar a mi hijo, a mi esposo, los tengo distanciados pero no los dejo de querer o sea, igual
estoy comunicandome con cllos no estoy con cllos fisicamente no mds...

.Y QUE PENSABAS DEL CANCER ANTES DE QUE LA YOSELINNE SE ENFERMARA?

P99

Alh... vo era para mi lo mas ternble cuando yo escuchaba de que alguien tenia cancer para mi era muerte el
cancer era muerte vo decia juyyj... que terrible como puede tener cancer yo lo encontraba lo mas terrible.

P100

Por eso que cuando me dijeron que mi hija tenia cancer a la sangre que es la leucemia yo dije mi hija se va a
morir lo primero que s¢ me vino 1a a cabeza es que mi hija se me iba a morir yo dije ah no aqui mi hija se
me muere.

.Y TU ESPOSO?

P101
También pensé lo mismo, también dijo la nifia tiene cincer o sea, que s¢ nos va a morir...el tuvo csa
conversacion con el doctor y el dijo que la enfermedad de la nifia era un cincer pero que tenia tratamiento.

P102

Entonces ahi como que va yo empecé a pensar distinto porque para mi cincer era muecric y punto, pero va
estando con ella aca y pasando las quimio v todo su tratamiento ahi me di cuenta que no.

.Y AHORA QUE PIENSAS CON RESPECTO A LA ENFERMEDAD?

P103
[gual tengo... como que pienso y me vino a la mente si le vino recaida o sea cuando va a terminar esto, o sca

uno no puede decir que el cincer puede ser muerte altiro mafiana o pasado mafiana, pero igual digo yo... o
sea, si €s cancer entonces es muerte porque si tiene tratamiento o sea es para que para alargarle la vida me
entiende usted entongces... igual como que no descarto que mi hija se me pueda morir...

.Y TU ESPOSO QUE PIENSA DE ESTO?

P104
Lo mismo....

¢Y QUE CONCEPCION TENDRIAN DE LA MUERTE ENTONCES.. QUE PIENSAN DE LA
MUERTE QUE CREEN QUE ES?

P105

No sé... pero digo, yo siempre digo que las cosas que nos estan pasando es porque Dios las quiso asi... si mi
hija se va es porque Dios 1o quiso asi, porque Dios lo va a querer asi igual lo asumo, igual vo trato de pensar
de que 1ni hija se pueda curar pero no descarto la posibilidad de que se me pueda morir no lo descarto y la
Yoselinne igual lo sabe...

LLO HAN CONVERSADQO?

P106
Si....

:COMO LE COMUNICARON LA NOTICIA?



P107
Nosotros primero cuando ella se enfermo el médico se lo dijo a ella converso con clla ellos solos.

.Y CON USTEDES LO CONVERSO EN ALGUN MOMENTO?

P108
No si... si se lo dijimos a ella.

P109

Lo que a 1a Yoselinne le costo asumir es volver a recaer ¢lla pensé que ya con lo que ella se habia hecho iba
a curarse entonces ella dice si yo me volvi a enfermar mama es porque esta cuestion nunca se me va a acabar
es porquc csta cuestion ¢s cancer v yo me voy a morir... Eso ¢s 1o que clla dice a veces.

P110
Pero también e dice bueno si algun dia me vuelvo a recaer termino esto y si me vuelvo a recaer yo no me

voy a ser nada esa es su palabra... o sea clla me ha dicho bien claro si clla vuelve a recaer ella no sc va a
hacer nada .

.Y USTEDES RESPETARIAN ESA DECISION?

PI11
No se tia... no s€... no sé me pongo a pensar y digo si no la respeto estaria llevando a mi hija no sé po” y si s¢
la respeto estaria yo misma matindola no s¢ tia... no s¢... como pensarlo.

P112

Porque ¢lla me dice mama si yo vuclvo a recaer yo no me pienso hacer un transplantc porque ella si recae va
a ir a un transplantc y dc hecho va a ir a un transplante  cntonces dicec pa’ que mc lo voy a hacer si mira la
nifiita... una nifiita quc I¢ hicicron trasplantc esta con recaida por qué me voy hacer entonces transplantc si
igual me voy a recacr yo no me hago ni una mugre dice yo no me hago ni una cuestion mas maina, yo no me
lo vov a hacer nada para que tu lo sepas o sea que esto quc ella csta pasando ahora es lo dltimo es lo que clla
me dice ...

.Y TU MARIDO... QUE HACE... QUE DICE... CUANDO LA ESCUCHA HABLAR DE ESTAS
COSAS?

P113
El e dice que ella tiene que luchar hasta el final, ¢l le dice hija si usted tiene que hacerse eso el trasplante
usted se lo tiene que haccr.

Pi14

Y eclla dice que no, que no y que no, que no se va a hacer nada mas y cs decisién mia y yo puedo decidir y
vo le digo al doctor quc no quieroy no quiero nada mas y Yoselinne le digo... ;v que vay™ a ser
cntonces morir?... Me muero me dicc, mc muero, muchos nifios han ¢sperado v han mucerto no mds vy alla
arriba me junto conla Claudia, me junto con la chica, me junto con el Gabriel. con todos los nifios que
clla conocid cuando estuvo aca.

P115

(Yole digo hija no te da iniedo pensar eso?.. siperoyo no  Inc picnso pinchar mas... yo no me pienso
poner mas cosas porque mama tu tcnis’ que ponerte cn mi lugar porque me pincho acd, me pincho alla y
todo me ducle.

P116

Entonces no sé que responderle cuando ella me dice esas cosas porque va ella es grande y se da cuenta de
todo entonces igual me pongo triste porque yo digo si ahora cstamos en c¢sto y hay tantos nifios que han
recaido por primera, segunda, tercera, cuarta vez ... y siguen como lo voya ser conella si esta es
la segunda vez y ya no quiere mds...



:HAS INTENTADO O HAS PENSADO ALGUN TRATAMIENTO ALTERNATIVO AL MEDICO?

P117
No... si ...si he escuchado pero no... no sé. no he pensado en eso, en lo Gnico que¢ he pensado si mi hija s¢
revela tanto asi de no quererse hacer nada... c¢s csperar un milagro de Dios no mas nada mas.

;CUAL ES LA CONCEPCION DE LO QUE SIGNIFICA LA VIDA?

P118

Lo que pienso de la vida... a veccs pienso que la vida es injusta con algunas personas porque vco a otras
personas que maltratan a sus hijos que les pegan, que los votan, que los dejan abandonados y no sé po™... y
uno lucha con la vida de su hijo no sé. a veces la encuentro un poco injusta no sé po’ digo cuantas personas
ticnen a sus hijos sanos y los maltratan y cuanta cosa se ve y no los valoran no los quieren los votan.

P119

Cuantos nifios abandonados v que mas quisicra uno tener a sus hijos sanos y vivir como una familia normal
no s¢ po’... nosotros sicmprc hemos sido unidos desde que mis hijos cstan chiquitos, jamas yo los he dejado
siempre los he querido siempre he estado con cllos cuando hemos salido, nunca dejarlos solos he tenido
desconfianza de cualquier lugar yo no los dejaba con nadic por ¢l micdo a que derrepente se cayeran o que
s¢ yo po’...

P120
Pcro ahora cstoy con mi hija tengo la sucrte dc estar con clla y ojala Dios quicra que mi hijo se acostumbre
con mi sucgra porque ¢l estaba acostumbrado con mi mama y con mis hermanas. .

P12}
Pcro yo lc dije a mi esposo que si ¢l veia que el nifio no estaba bien ahi sc dicra cuenta y él me proinetio que
si ¢l nifio no cstaba bien ahi, ¢l sc iba a ir a la casa de mi mama... cntonces ¢l me prometio ¢so...

P122

Porque a ¢l tampoco l¢ gusta que traten mal al nifio por su hijo y por la Yoselinne y por los dos a ¢l nunca le
ha gustado que nadic los rete... Rosotros tencmnos todo ¢l derecho dice nosotros pero nadic mas. .. ni siquicra su
mama ni su papa ni nadic, nadie... entonces ¢l va a ver ahi como le va con su mama.

.CUANTO TIEMPO LE QUEDA A YOSELINNE ACA EN SU SEGUNDO TRATAMIENTO?

P123
Lc quedaran cntre siete u ocho meses todavia.

P124

En cl sentido de mi marido y mi hijo yo siempre estoy prcocupada, mis hcrmanas, ellas mc¢ estdn
comunicando todas las cosas que estan pasando, ellas igual lo van a buscar tratan de sacarlo lo llevan a la
playa lo sacan harto para quc él se olvide y no estc pcnsando tanto. s¢ preocupan harto por mi marido
también.

HAN TENIDO UN APOYO IMPORTANTE...

P125

Si vo tengo ese apoyo el de mis dos hermanas quizas de mi mamad lo tengo bien poco por que mi mama
esta enfcrma asi que no se, pero igual ella me llama y esta preocupada pero ¢l apoyo fuerte para mi hijo y
para mi esposo lo tengo de mis hermanas.

P126

Cuando mi mama vivié con mi csposo igual lo atendia le servia la comida. lo cuidaba pero siento mds cl
apovo de mis hermanas de ellas dos ... de mis hermanas menores no le toman mucha importancia a lo que
tiene mi hija viven sus problemas pero mis hermanas 1navores ellas si, cuando yo estoy mal lloran



conmigo, cuando estoy bicn ellas estan bien... tengo bastante apoyo de cllas.

BUENO JACQUELINE ESQ ERA UN POCO... QUEREMOS DARTE LAS GRACIAS DE HABER
ACCEDIDO A DARNOS ESTA ENTREVISTA... MUCHAS GRACIAS.

P127
No... no se preocupen gracias a ustedes... a veces hace bien conversar.



Viviana Escobar, 18 afios, Talca.

CUENTAME ;CON QUIEN VIVES, QUIEN ES TU FAMILIA EN QUE TRABAJAN...?

Pl

Ya, yo vivo con mi suegra y i parcja v con mi hijo. y mi suegra es vendedora de productos de bellcza y de
cosméticos tambi¢n y mi pareja es mecanico y yo soy duefia de casa y estoy en la casa haciendo las cosas
preocupandome del nifio.

{POR QUE Y CUANDO TE FUISTE A VIVIR CON ELLOS VIVIANA...?

P2
Porque quede embarazada ahi me fui a vivir inmediatamente con ellos porque lo ideal es vivir con la parcja.

OYE Y... ; TUS PAPAS QUE OPINARON CUANDO TE FUISTE...?

P3

Bueno en ese tiempo yo vivia con mi hermano y mi papd, pero ellos se opusicron a mi parcja y mi embarazo y
¢stuve un buen ticmpo sin poder comunicarme con cllos, pero después mi papa me llamo, si porque ellos no
aceptaban a mi parcja, ellos sabian quc ¢l era bueno, que cra responsable pero lamentablemente la influencia
de otras personas siempre influyen y ahora todavia no lo aceptan porque cra mayor quc vo O sca €s 1nayor
pero... por poco cl ticne veinte y dos afios.

Y ;QUE HICISTE CON TUS ESTUDIOS?... ;TERMINASTE EL COLEGIO?

P4
No. Llegué hasta primero medio no mds ¢s que tuve problcmas para terminar. .

Y... ;CUANTO LLEVAS CON TU POLOLO...?

P5

Tres afios, igual hemos tenido problemas y diferencias pero las hemos ido arreglando conversando con
comprension y carifio...

OYE VIVIANA Y.... ;COMO TE SIENTES EN LA CASA DE TU SUEGRA...?

P6

Al principio ella no me aceptaba por el motivo de que yo no me acercaba a ella a hablarle, porque igual
cuando una persona no le habla o no sc acerca a la otra piensa lo peor po’... pero después conversé con clla le
dije que lo habia conocido a él y que nos habiamos enamorado y que queriamos estar juntos...

HABIAS POLOLEADO ANTES...?

P7
No nunca.... pero ahora estamos super bien con mi suegra me llevo super bicn con ella conversainos. ..

.Y CUAL ES EL CONTACTO QUE TIENES CON TU MAMA... ;QUE OPINA DE ESTO...?

P8
No, no tengo contacto con mi mama, porque mi mama cuando se separd de mi papd, la he visto muy poco...



Y... ;CUANTOS ANOS TENIAS TU CUANDO SE SEPARARON?

PY
No me acuerdo... no s¢ se me olvidé. ..

PERO MAS O MENOS ;NO TE ACUERDAS QUE EDAD TENIAS....?

P10

Tenia como 8 mas o menos... pero habia que aceptarlo no mas porque si ellos se llevaban mal uno no podia
hacer nada...

;Y TU MAMA SABE QUE TU HIJO ESTA ENFERMO?...

P11

Si, si sabe pero lamentablemente como yo no me llevo bien con clia, ¢lla no me apoya, o sca clla dice que me
apoya pero clla esta enojada porque yo no la veo desde hace tiempo.

ELLA TAMBIEN SE OPON{A A LA RELACION QUE TU TENIAS CON TU POLOLO...?

P12
Si un poco... también, pero yo con e¢lla prefiero no tener contacto...

PERO ; TU MAMA CONOCE A TU HIJO EDUARDO...?

P13
Mm.... no, no lo conoce...

.Y AHORA QUE SABE QUE ESTA ENFERMO, LO HA VENIDO A VER..?.

Pl4
No tampoco... es que hace tiempo que vo no la veo... fucron pocos los moimentos que pase con ella...

OYE VIVIANA EN CUANTO AL CANCER QUE TIENE EDUARDO ME GUST,ARI’A QUE ME
CONTARAS ;CUANDO SE LO DIAGNOSTICARON COMO EMPEZARON LOS SINTOMAS...?

P15

El nifio nunca se sintié mal, no se sentia mal... lo que pasé es que un dia estando con él, mi pareja y yo. nos
dimos cuecnta que tenia una pelota en la parte del estomago. no tenia ninguna molestia. al contrario se sentia
con mucho animo, jugaba y todo...

P16

Pero después lo vio ¢él tio de €l que es médico, el hermano de mi pololo...yyy... fuimos para alla un dia y le
preguntamos que. qué podria ser... y él nos dijo hagamosle radiografias se la hicimos lo vieron los doctores y
era un tumor ¢n el higado lo que tenia y que cstaba cn riesgo vital y lo hospitalizaron para derivarlo y luego
en dos dias va estabamos aca... Esto fue ¢l marzo cuando tenia como nueve meses. .

:COMO LO TOMARON USTEDES COMO FAMILIA...?

P17

Fue un golpe bajo una pena grande..bueno después uno piensa mejor las cosas y dijimos que era una
bendicion de Dios que nos halla pasado porque uno no pucde mirar tan mal las cosas yo lo miro como una
prueba que Dios nos mando para que yo la superara a costa de todo...



.Y COMO VA ESO DE SUPERARLA...?

P18
Mas o menos porque las quimioterapias no estdn haciendo mucho efecto y estoy preocupada por eso.

(EN EL MOMENTO QUE SUPIERON DE LA ENFERMEDAD DE EDUARDO COMO
REACCIONO TU PAREJA?

P19
El se sinti¢ impotente se sintid mal porque no puede hacer nada el po’...

P20
Pero a nosotros nos dijeron que este tumor aparecio derrepente no en el embarazo...

PERO... ;EL PIENSA LO MISMO QUE TU QUE ES UNA PRUEBA DE DIOS O PIENSA ALGO
DISTINTO....?

P21
El igual piensa que es una prucba de Dios pero esta dudoso al respeclo...

<DUDOSO DE QUE...?

P22

De que sca un tumor... o sca s¢ sabe que cs un tumor pero no s¢ sabe porque no le hacen bicn las
quimiolcrapias

Y... ;QUE HAN HECHO LE HAN PREGUNTADO ESO A LOS MEDICOS...?

P23
M si. y no se explican, porque les funciond dos veces la quimioterapia después nada no sc reduce el tumor...

OYE VIVIANA Y.. ;COMO CREES QUE TOMARON ESTO LOS PAPAS DE TU POLOLO
CUANDO SUPIERON...?

P24

1gual lo tomaron mal se preguntaban porque le dio esto al nifio ahora y no antes que naciera de porque le vino
derrepente. ..

Y DESDE QUE EL NINO ESTA CON ESTA ENFERMEDAD... ;QUIENES SE HAN VISTO MAS
SOBRECARGADOS DE TRABAJO...?

P25

Eeeh... 1a verdad, mi suegra pero a clla le gusta porque es su nieto y lo quiere... ;quién mas? ella y el abuelo
también porque €1 ha sido super cooperativo con esta situacidén... y yo que tengo que viajar porque soy de
Talca, la situacion econdmica también ha sido dificil... porque los ingresos de nosotros se han ido achicando...
nosotros dc a poquito por ahi hemos ido juntando plata... v yo me he visto mds sobrecargada tambi€n. pero vo
trato de organizarme aprovecho de los dias que estamos en Talca, aprovecho de hacer el asco, lavo. es cosa de
organizarse no mas...

Y TU POLOLO... ;COMO LO HA HECHO...?

P26
El trabaja mucho, ¢l hace lo que sea, trabaja mucho mas que antes....y mds la preocupacion del nifio...



Y, EN CUANTO A LO EMOCIONAL... ;QUIENES SE HAN VISTO MAS AFECTADOS CON LA
ENFERMEDAD DE EDUARDO...?

P27

Mmm a todos, a todos porque cuando el nifio nacid, el nifio era todo no pensamos que le iba a pasar esto,
ademas que esta tan chiquitito todavia.... asi que fue una gran decepcion.

:DECEPCION...?

P28
Si porque todos quercmos que el nifio esté bien, esté sano, disfrutarlo apartc que es nuestro primer hijo.

Y TU COMO MAMA ;COMO TE SIENTES CON ESO...?

P29
Yo me siento mal, me sicnto culpable, porque si antes hubiese sabido que el nifio tenia ese tumor hubiese
hecho algo...

;EN QUE SENTIDO CULPABLE?...

P30

En el sentido de vo no poder hacer nada ahora vo s¢ que los médicos cstdn haciendo todo lo posible pero
igual... porque el nifio igual csta cn ricsgo ahora. cs que igual uno siente culpa porque igual uno... uno lc dio
la vida igual yo sé que ¢l no nacid con eso pero a veees me arrepiento de haberlo tenido para que venga a
sufrir a este mundo.... pero los doctores han hecho todo lo posible para que ¢l nifio este bien...

;A QUE CAMBIOS EN CUANTO A LO PRACTICO SE HAN TENIDO QUE ENFRENTAR COMO
FAMILIA...?

P31

Mmm haber los viajes mas que nada quc derrepente el uno este mds cansado que el otro.. o la plata
también derrepente al nifio no le ha faltado nada hasta el momento pero derrepentc hay un micdo de que
pasc algo también que haya que hacer un gasto mas clevado...

Y... (NO HAY FORMA DE QUE TE PUEDAS COMUNICAR CON TU FAMILIA PARA QUE TE
AYUDE, TE APOYE...?

P32

Si hay formas pero ellos sicmpre me han criticado, no digo que sean malos pero cllos siempre me han
criticado en la forma en como vo hecho las cosas en la vida, de que halla tenido un hijo demasiado joven, que
me halla ido a vivir con mi parcja también, porquc yo igual para mi papa era la guagua se podria decir no
pensaban que yo podria hacer algo asi.

PERO CUANDO SE ENTERARON QUE EDUARDO TENIA EL TUMOR... ;NO CAMBIO ALGO
EN ESA IDEA QUE TENIA TU FAMILIA...?

P33
Al contrario igual me rechazaron también.

AL ENCONTRARSE CON LA ENFERMEDAD DEL NINO... ;SE HAN VISTO AFECTADAS LAS
ACTIVIDADES QUE TENIAN ANTES COMO FAMILIA, LAS QUE REALIZABAS CON TU
POLOLO...?



P34

Si porque antes igual a pesar que yo estaba embarazada saliamos a la playa en el verano también saliamos a
comer... pero igual ahora uno anda con miedo porque cn cualquier momento le puede dar una recaida...
porque no se puede asegurar nada en ¢stc moinento...

Y.. ;COMO LO HAN MANEJADO USTEDES DOS ESTO DE QUE HALLAN CAMBIADO LAS
COSAS QUE HACIAN...?

P35

No.... lo conversamos, nos entendimos mas, hay mas comprension... es que ahora uno piensa mas las cosas
antcs de hacerlas...

VIVIANA Y ME PODRIAS DECIR... ;QUE PIENSAS TU DE QUE ES LO QUE TE MOVILIZA A
ESTAR AQUI CUIDANDO AL NINO TODOS LOS DiAS...?

P36

El para mi es todo. yo por el haria cualquier cosa por que es mi hijo y esta enfermo, ademds que mi pareja
también me ayuda no sé si este sacrificio el nifio cuando esté mas grande me lo va a agradecer pero si él
no lo hace yo igual voy a estar contenta porque hice todo lo posible para que €l se sanara, para que no le
faltara nada, igual estoy tranquila de que vo estando con ¢l puedo acompaiiarlo.

VIVIANA Y... ;HAS NOTADO QUE HA PASADO CON TU RELACION DE PAREJA, CON LA
ENFERMEDAD DE EDUARDO...?

P37
Si ha cambiado porque a veces son solo palabras las de nosotros dos con mi parcja, porque uno s¢ preocupa
mas del nifio que de la pargja... hasta ha habido pelcas como para scpararnos.

;LO HAN PENSADO EN ALGUN MOMENTO...?

P38

Eh... ;separamos?, vo lo hc pensado pero igual picnso en mi hijo y en cada uno de nosotros porque si nos
llegamos a separar nos vamos a distanciar y ¢l ¢s nifio tambicn po’...

.Y... TU POLOLO QUE PIENSA DE ESTO...?

P39
Piensa en ¢l nifio pero ain ve la posibilidad de quc todavia puede resolver las cosas para que estemos bien.

.Y ESTA CRISIS LA ATRIBUYEN A LA ENFERMEDAD DE EDUARDO...?

P40

Mmm... igual el carifio ¢s lo que mas falta v estar solos hemos cstado solos pero... siempre con mas gentc
v en funcion del nifio y con la preocupacion...

:QUE PREOCUPACION...?

P41
Del nifio mas que nada. porque ahora ¢n este minuto nosotros estamos pensando siemprc cn cl nifio, en
nosotros pensamos pero muy poco ... vo lo he dejado més de lado a él ...

<EN QUE SENTIDO...?

P42
En el sentido de que... de carifio no sé po’... de cuanto se llama... dc salir con él, de conversar, también de
decirle que lo quicro. todas csas cosas las he dejado dc lado...



.Y POR QUE CREES TU QUE HA PASADO ESO...?

P43
No es por echarle la culpa al nifio pero es por ¢l nifio porque yo estoy aqui... yo le digo yo te quicro pero estoy

preocupada del nifio mas que dc ti porque yo estoy bastante preocupada en la situaciéon que esta... pero el ticne
otros pensamientos de €so...

QUE PENSAMIENTOS TIENE...?

P44
Que ¢l se bajonca mucho por el nifio, piensa que a lo mejor no se va a mejorar, yo confio en Dios que me
lo va a mejorar yo s¢ que no va a ser hoy dia, ni mafiana pero lo va a ser.

P45

...'Y el hermano de mi pololo dice que confiemos cn los médicos porque ellos son los que saben y los
que pueden solucionar este problema... claro es que el también piensa como médico no piensa como papa
... ellos los médicos siempre van a estar preocupados de los remedios, de los (ratamicntos, pero uno se
sicnte mal mal...

:QUE HAN HECHO COMO FAMILIA PARA HACER MAS LLEVADERO ESTA ETAPA... QUE
HACEN...?

P46
Yo lo converso bastante alla en Talca, lo converso con 1a mama de ¢él, con el papa de ¢l también.

P47

Pero a mi pololo en cse sentido no le gusta hablar mucho porque como que ¢l no puede hablar le da mucha
pena... porque es su primer hijo... €l siempre s¢ pone mal cuando hablamos de ¢sto por que ¢l no lo pucde
disfrutar de la mejor forina po’... porque sicmpre que esta con el nifio tiene que estar pensando ¢n que hay
que llevarlo para Santiago mafiana o sicipre esta con la preocupacion ahi, asi que a él le a afectado mucho...
yo le converso pero a él no lc gusta conversar mucho conmigo de cso... de c¢se tema porque lo pone mnuy
tristc...a mi igual me pone triste pcro a €l mas.

/USTEDES HAN RECURRIDO A UN APOYO EXTERNO.. DEL HOSPITAL, DE LOS
MEDICOS...?

P48
Yo al menos tengo poco apoyo. porque no tengo, hablo con la mama de él pero ella ticne que hacer su trabajo
también . vender cosas v tiene que hacer las cosas de la casa, a pesar de que yo le ayudo no tengo mas apoyo

>

po’...

P49
Hay amigas también, pero no las sicnto verdaderas amigas... porque con amigas he tenido experiencias
bastante malas.

Y...; TUS AMIGAS QUE TENIAS O TIENES VIENEN A VER A EDUARDO SE PREOCUPAN DE
EL...?

P50

No es que yo he tenido problemas con compafieras que me armaron problemas en el colegio es que una
de mis amigas, el pololo de ella era amigo de mi pareja y para ellos ¢l era todo po’... era su amigo con el
cual salian pero cuando ¢l comenzo a pololear conmigo no salia con ellos... yo le puse la condicién quc
cligiera entre yo o los amigos porque igual me hacian mucho problema hablaban mal de mi y a mi me
hablaban mal de él.



;Y LOS AMIGOS DE ESE TIEMPO AHORA QUE EL NINO ESTA ENFERMO SE HAN
ACERCADO AEL...?

P51

Lo han ido a ver a €l pero no al nifio, porque vo igual no es por ser egoista pero s que yo no quiero que vean
al nifio por que no fucron buenas personas conmigo.

OYE VIVIANA Y... ;DESDE QUE SE ENFERMO EL NINO QUE CONCEPCION TIENES TU Y LA
FAMILIA SOBRE LA VIDA Y LA MUERTE...?

P52

Mmm... 0 sea a ver como se¢ puede decir... yo creo en Dios v que cuando €l decide llevarse a una persona, esa
persona se va al cielo se puede decir, yo creo que es 1o justo y necesario a pesar de que la persona no halla
sido muy buena ... €l decide de que tiene que partir y no se puede hacer nada mas porque ¢l es el anico que
sabe ¢l momento de partir de nosotros y ¢s el inico que sabe que hacer con cada uno de nosotros por que él es
el papa de todos se podria decir.

.Y QUE PIENSA TU POLOLO DE ESTO...?

P33
Yo creo que también piensa lo mismno....si... ¢l también cree en Dios y es catolico.

JUSTEDES PARTICIPAN EN ALGUNA IGLESIA...?

P54
No. solamente... lo llevamos por dentro sc podria decir... y le pedimos a Dios que por favor nos ayude con
nucstro hijo, nos ayude ¢n la situacion ecconéomica, nos ayude como parcja. ..

<HAN NOTADO QUE HA CAMBIADO ESTA IMAGEN DE DIOS...?

P55

Si. ¢l sinti6 rabia v yo lo quise odiar preguntaba porque me pas6 a mi si es mi primer hijo pero de a poco lo he
ido asumiendo... no cs malo tener un hijo pero en esta situacion uno sc pregunta de porque lo traje al mundo.

.Y QUE LE HA PASADO A TU POLOLO CON ESTAS CREENCIAS DE DIOS...?

P56

Si el igual dice que hagamos hasta lo mas posible. todo pero si Dios quiere llevarselo tcnemos que resignarnos
a que sc valla...

.Y LA MAMA DE EL QUE PIENSA AL RESPECTO...?

P57

Ella también cree mucho en Dios también cs catdlica, ella le pide de todo, a hecho hasta lo imposible para
pedirle a Dios de que el nifio sc curc.

Y... ;QUE PENSABAN DE EL CANCER ANTES DE QUE EDUARDO SE ENFERMARA...?
P58
No... es que mi papa tiene un problema al higado es que mas que nada mi papa toma un poquito... €s un

poquito alcoholico, yo pensaba que podria haber sido de herencia pero no era asi... yo sabia que el cancer era
COmo un tumor no ma4as...

:COMO USTEDES SE HAN IDO INTERIORIZANDO DE LA ENFERMEDAD...?



P59
Con los médicos me he metido en el tema ahora se bien en el fondo que tiene...

.Y TU FAMILIA COMO SE HA IDO ENTERANDO DE ESTO...?
P60

Eh... mis que nada por lo que les voy diciendo vo po’... pero yo no les hablo mucho tampoco cuando
lleg6 alla por que si ellos estan bien uno no tienen por que preocuparlos. ..

P61l
Yo he tratado de buscar apoyo pero tampoco hay personas que la escuchen a uno...y mas encima que yo
soy asi cuando tengo un problema siempre me lo guardo v cuando estoy mal ahi recién vengo a contarlo.

¢QUE PIENSAN O SIENTEN AHORA CON RESPECTO A ESTA ENFERMEDAD...?

P62

Bueno ahora no s¢ que pensar porque igual... no sé. no le han funcionado las quimio al nifio, entonces uno no
sabe que pensar de €so... entonces uno igual tiende a pensar que esta enfermedad puede ser otra cosa... aunque
igual uno sabe que los médicos no creen en algo sobrenatural...pero igual uno lo piensa cuando no le
funcionan las quimio al nifio, igual uno piensa que hay algo escondido...

Y... ;QUE CREEN USTEDES QUE ES LO QUE PASA?...

P63
No... vo creo que no es algo que los médicos puedan solucionar facilmente, sino... yo creo que es algo
sobrenatural, no es algo que ellos puedan solucionar y que est¢ en la medicina...

.Y TU FAMILIA TAMBIEN CREE QUE ESTO PUEDE SER ALGO SOBRENATURAL?...

P64
Si 1a mama de mi pololo también cree...

ooooo

P65

El igual lo ha estado pensando ahora porque no le funcionan las quimioterapias de ninguna forma, por que
uno puede pensar que hay un tumor y todo eso... pero entonces ;por qué €s que las quimio no le estan
funcionando...?

.Y, A QUE LO ATRIBUYEN USTEDES ENTONCES?...

P66
Yo creo que alguien le hizo dafio, porque hay mucha gente que hace dafio se podria decir, sali6 en la tele la
otra vez... cuanto se llama... la magia negra o también pueden existir otras cosas...

Y QUE PIENSAN QUE SE PODRIA HACER PARA ESO ENTONCES... ;HAN PENSADO EN
ALGUN TRATAMIENTO ALTERNATIVO DE LO MEDICO?

P67

No, es que nosotros estamos pensando en esto. mas que nada porque al nifio no le estan funcionando las
cosas, las quimioterapias, no sé que pasara ahi no s¢ en este momento yo pienso ¥ vo creo que es verdad esto
porque no le funciona... pero los médicos me dicen que igual vo este tranquila, pero es que uno no puede estar
todo el tiempo con tratamiento.

(PERO A TI TE EXPLICARON QUE ESTE TRATAMIENTO ERA LARGO?..,



P68
Si. si me explicaron eso pero el protocolo del nifio consistia en cinco quimioterapias, y ya se las hicieron,
las primeras dos les funcionaron después no le hacian nada la droga.

.Y SIUSTEDES ES,TAN PENSANDO ESTO DE LA MAGIA NEGRA... TIENEN ALGO EN MENTE
DE POR QUE PASO DE QUIEN LO HIZO?...

P69

No sé... es que igual hay gente a la cual yo no le caigo bien entonces... alld donde vivo yo igual hay gente
como que hace dafio se podra decir... yo tuve un problema con una persona alla que me dijo que yo la habia
mirado mal y na’ que ver po’... vo no sov asi, los que me caen bien los saludo bien y a los que no los respeto.

.Y EN ESTE MOMENTO EN QUE ETAPA DEL TRATAMIENTO SE ENCUENTRA EDUARDOQO?

P70

Mmm haber el nifio esta en la etapa tres que es de alto mesgo... de alto riesgo esta ahora, le hemos hecho
quimio y estamos esperando los exdmenes para ver si lo operan o le hacen transplante , para ver en que
posicion esta ubicado el tumor si esta al medio o estd a un lado .

Y EN ESTE MOMENTO QUE ESTAS EN LA ESPERA DE ESTOS EXAMENES... ;TE APOYAN
EN LA CASA... SABEN EN EL MOMENTO QUE ESTAS...?

P71

No... lo delos exdmenes yo se los he contado. hasta el momento no sabemos nada sobre eso, pero igual
estan todos preocupados y también estan como enojados por que dicen que como es posible que no
sepamos nada hasta el momento, siendo de que los médicos nos dijeron que podia existir la posibilidad de
que lo operaran.

.Y USTEDES ESTARIAN DISPUESTOS A APLICARLES TODOS LOS TRATAMIENTOS?...

P72

Si po’... porque ¢l que no se arriesga no cruza el rio y si uno no se arriesga puede hacerle mas mal al nifio no
s¢ po’...

.Y TU POLOLO TAMBIEN PIENSA Si?

P73

Si po’... él por aliimo quiere que intenten una operacion aunque yo s€ que estas operaciones son complicadas,
de que tienen su alto riesgo pero si ¢l nifio lo necesita vamos a agotar todas las posibilidades v si mi hijo no
tiene cura va a ver que resignarse no mas po’ a que ya no este mas con nosotros. De buena forma si.

OYE VIVIANA Y... ;CUANTAS VECES HA ESTADO HOSPITALIZADO EDUARDO ACA?

P74
Ha estado como ocho veces por que lleva ocho quimioterapias porque después le cambiaron la droga.

Y... {CUANDO AL NINO LO HAN HOSPITALIZADO COMO SE ORGANIZAN EN LA CASA...?

P75

Bueno mi suegra ella se tiene que preocupar de todo lo de la casa y se preocupa mucho de como esta el
nifio aca, ¢l papad de mi pareja también se preocupa, llama y si a mi pareja le falta plata se preocupa v le
manda.

.Y EL PAPA DEL NINO VIENE TODOS LOS DiAS?



P76
Mmm... ahora si. ahora esta viniendo todos los dias, pero cuando puede porque ahora va a tener que terminar

luego un trabajo por que si no lo hace no ie pagan v el trabaja en Talca, y cuando tiene que hacer un trabajo
prefiere hacerlo mas que venir.

.Y HAS PENSADO EN LA POSIBILIDAD DE VENIRTE A UN HOGAR DE ACOGIDA ACA PARA
NO ESTAR VIAJANDO TODOS LOS DIAS?

P77
Eh... 1o he pensado, pero mi parcja mas que nada me dice que quiere acompafiarme desde ahora en adelante....
esta ves nos estamos quedando aca porque nos pasaron un departamento un cliente de €l se lo presto.

BUENOQ VIVIANA TE QUIERO AGRADECER MUCHO POR ACCEDER A ESTA ENTREVISTA...
GRACIAS POR LA CONFIANZA Y POR ENTREGAR TU TESTIMONIO.

P78
No... no se preocupen gracias a ustedes por escucharme a mi.



Doris Gallardo, 43 afios, Serena.
NOS GUSTARIA QUE NOS HABLARA DE SU FAMILIA...

Pl

Mi familia esta formada por mi marido y mis tres hijos que al saber la enfermedad de Fernando les afecto
mucho, mucho, mucho, fue terrible porque nosotros jamas pensamos que ¢l iba estar enfermo siendo un nifio
sano completamente sano vy les afecto mucho.

:SUMARIDO QUE EDAD TIENE?

P2

Tiene 43 afios se llama Juan Mufioz v es maestro de la construccion. Tengo mi hijo mayor que tiene 20 afios
¢l estudia en estos momentos porque esta sin trabajo v esta estudiando y mi otro hijo Francisco que tiene 15
afios y ¢l esta estudiando y Fernando que es la gnagua tiene 7 afios, yo que tengo 43 afios y soy duefia de casa.

:DONDE VIVEN USTEDES?

P3
En la Serena.

;AHORA USTED DONDE SE ESTA QUEDANDO?

P4
Yo ahora en el “Hogar Maria Avuda”. o sea del hecho que supe de la enfermedad de mi hijo. él doctor me

dijo que practicamente tenia que venir a vivir acd Santiago, doloroso. fuerte, pero por la salud de €l hay que
salir adelante, lucharla no’ ma’ po’...

P35
Aparte ya que se pierde no ¢l contacto de la familia sino que mas bien dicho la separacion de uno, me costo
harto, me dolié harto, pero lo supere.

{SUMARIDO VIENE A VISITARLA?

P6

Si, mi marido viene los fines de semana cuando él puede viene. pero estamos super unidos pero no por la
enfermedad de Fernando sino que siempre hemos sido muy unidos, no es ¢l hecho que mi nifio se haya
enfermado ahora no, siempre hemos sido muy unidos, ahora yo creo que mucho mas todavia, incluso tengo
todo ¢l apoyo de mi familia, de mi hermana, mi mama, tengo todo el apoyo de mi familia por parte de mi
marido v mi familia.

¢TODA SU FAMILIA ESTA EN LA SERENA?

P7
Esta toda en la Serena, yo aqui en Santiago no tengo a nadie, vine pero nula, me tuve que adaptar a muchas
cosas aqui vo, se me hicieron un poco dificil, pero tengo que salir adelante por Fernando.

P8
Y aparte de que el tratamiento de €1 es un afio. como puede ser menos, comno puede ser un afio y medio, pensé
que se me iba a ser muy dificil, pero no es asi, me adapte muy rapido...

P9
Mas si lo estoy viendo a €l como esta ahora porque estoy cerca de €l. eso es lo mejor el estar cerca de €l todo
el dia porque eso es lo que vo... se me hacia dificil, el yo no estar con €l todo ¢l dia. Yo decia como voy a



estar con mi hijo sino es todo ¢l dia, porque él es muy apegado a mi, entonces ¢s €so lo que vo me pasaba
mucho en la mente, pero gracias a Dios que estoy todo el dia con €l

A QUE HORA SE VA DE ACA?

P10

Yo de aqui dentro a las diez de la mafiana y salgo a las seis, bueno depende ¢l horario, me voy seis y media
depende los guardias. pero por ejemplo hoy dia llego a las ocho, ocho v media estoy llegando porque
aprovecho la ambulancia cuando viene del hogar, me vengo en la ambulancia, mas de dos dias, paso todo el
dia aqui de largo con mi hijo, sin almorzar. nada.

:COMO SE HAN ORGANIZADO EN LA CASA AHORA QUE NO ESTA EN LA CASA?

P11

Bueno vo creo que no se nos hizo dificil porque en la casa quedaron mi marido y mis dos hijos pero ellos
estan con mi mam4 en estos momentos, mi mama es la que se va a la casa, va mi hermana, asi que no los
dejan solos pero en ese caso si yo no hubiese estado tranquila si ellos quedan solos pero tengo la conformidad
que esta mi mama4, esta mi hermana, estan ellas todo el dia con ellos asi que no me los dejan solos...

P12

Yo por eso estoy tranquila aqui porque a la hora que se con quien van a estar yo estoy metia aqui y estoy
metia acd, cuando lo que mas necesito ¢s estar aqui con mi nifio viendo todo lo que estan haciendo, todo eso.
es duro y todo pero estoy saliendo adelante, gracias a Dios.

:CUALES SON LOS CAMBIOS MAS IMPORTANTES QUE HAN TENIDO QUE ENFRENTAR
COMO FAMILIA?

P13

Yo creo que €1 cancer de mi hijo, por el hecho de asimilarlo. me costo mucho asimilar que el tenia cancer, nos
costo mucho, mucho, porque yo renegué de tantas cosas, me meti mucho en mi misma, no queria ver gente,
no queria que nadie fuera a mi casa a golpearme la puerta. que si mi marido salia a comprar y se demoraba, vo
le decia, ya te quedaste conversando con la gente no vay de entra y salia, eso era lo que mas me molestaba...

P14

Incluso yo derrepente... yo me asomaba a la ventana en la calle v veia nifios como que le agarré odio a los
nifios, odio pero en el sentido que yo dije ““si porque mi hijo antes hacia lo mismo ahora €l no puede”...

P15

Entonces eso es lo que me dio un poco mds de rabia, pero sabes que lo fui aceptando de a poco, me costo
mucho si aceptar todo eso, pero de apoco lo fui asimilando porque bueno mi mamd, mi hermana, me llamaba
mucho la atencidén de que mi hijo mayor estaba muy preocupado de mi porque yo tuve un cambio muy
brusco, 0 sea por ejemplo, no me arreglaba. a €l le encentaba que yo le hiciera cositas ricas pero yo no le
hacia, me molestaba la bulla de la tele. me molestaba la bulla de la radio, todo, todo, estuve totalmente
negativa v todo.

P16

Y un dia €l me dijo, mira como andai date cuenta tu no soy asi. si mi hermano esta vivo, dijo mi hermano esta
vivo, dijo mira como andai’ tu. como que entraste en edad arréglate. va no soy la misma mami de antes,
entonces eso como un dia domingo estando sola me puse a pensar...

P17

Mi mama también me dijo lo mismo. dijo Guilson trabaja en trabajo pesado, esta muy pendiente de ti me
dijo, cambia un poquito con él dijo porque €l esta alld y tu estay acd, ¢l esta en las dos partes y trabaja en
cosas muy delicadas, entonces eso fue como un cambio que yo tuve y pensandolo sola vo cambi¢ después...



P18

Yo dije si mi nifio esta vivo no me queda mds que luchar y no hecharme a morir porque si vo me voy a hechar
a morir ¢l hubiera estado peor porque él doctor me dijo que eso dependia de minoma’...

P19
Porque cuando veniamos a los examenes ¢l doctor me dijo bien claro la salud de su hijo va depender de usted,
si usted baja, su hijo va ir bajando pero si usted le da todo el apovo, todo el animo, toda la fucrza que ¢l

necesita su hijo va salir para arriba y eso es lo que estoy viendo ahora porque mi hijo venia pero terrible, si mi
hijo tenia una. .,

:QUE TIENE FERNANDO, CUANDO SE LO DIAGNOSTICARON?

P20

Fernando lo que ticne, empez6 con un dolor en el brazito, vo lo lleve al consultorio alla me dijeron que era un
tumor, lo mas rdpido le hice exdmen acd v de alld Serena me mandaron aca a Santiago porque me
diagnosticaron lo mismo que era un tumor v aqui empece todos los exdmenes v el doctor hasta dltimo, le
hicieron dos biopsia y la segunda biopsia diagndstico que era un osteosarcoma v un tumor maligno cancer en
el humero izquierdo, asi que de ahi que la estoy luchando vo con mi nifio para salir adelante.

:ESO HACE CUANTO TIEMPO FUE?

P21

Mire esto a €l le aparecio a fines de julio de este afio, a €l le aparecié el dolor en el brazito y tuve dos meses
en examenes con ¢l, viniendo a Santiago llendonos a la Serena todo rdpido, veniamos y ibamos, veniamos ¢
ibamos...

P22

Entonces ya el doctor en la definitiva me dijo que Fernando en la segunda biopsia se le habia diagnosticado
un osteosarcoma, que tenia que tener que venir a vivirme aqui. que los examenes de mi nifio eran tratamiento
dc un afio, que iba tener que dejar a mi familia, dejar las fiestas, los encuentro cuando estan de cumpleafios.

;.CUANDO LE CONTARON ESA NOTICIA COMO FUE, ESTABA SOLA CON SU MARIDO?

P23

Mire la ultima vez que vinimos yo vine con mi hermana para saber el ultimo resultado de Fernando y el
doctor le habia dicho a mi hermana. a mi no me lo dijo, mi hermana el dia jueves ella va sabia que lo que
tenia Fernando que era cancer v €l dia viernes cuando viajamos mi hermana ahi nos dijo... estaba toda la
familia y mi marido le dijo Pati dimelo, si es algo grave dimelo v ahi mi hermana dijo Fernando tiene cancer.

:SU MARIDO VENIA CON USTED?

P24
No, yo venia con mi hermana v mi cufiada porque él estaba muy mal.

;COMO LO TOMO EL?

P25

juhj terrible, mal, incluso mi hijo igual, mi hijo mayor lo unico que hizo en ese momento... porque estaba toda
la familia esperando los resultados. estabamos todos v mi hijo mayor lo tinico que hizo. yo sé que sali6 a la
calle corriendo, yo no sé para a donde arrancé que lo siguié mi hermano v mi cufia’, y mi otro hijo de 15 en el
portdn se pegaba cabezazo’, €l queria morirse, que su hermano no. todo eso...



P26

Y mi marido por otro lado... por otro lado vy yo igual por otro lado, asi que... v yo después como que reaccioné
y vo dije Juan por favor basta ya. porque no s¢ que cosa tenia en la mano vy la tird en el piso, de la
impotencia, la rabia y yo le dije Juan basta Fernando esta llorando porque €1 no sabia en esos momentos que
era lo que realmente estaba pasaba.

(CUANDO LE CONTARON, COMO LE CONTARON?

g

p)
pA

Eh, lo cont¢ ¢l dia como veinte y cinco. veinte v seis mas o menos ¢l doctor fue el resultado de esto y yo en
agosto no s¢ po’... como a fines de agosto yo va empecé con todo gl tratamiento de mi nifio.

.Y USTEDES COMO PAPAS LE CONTARON AL NINO?

DIR

1 L0
No, Fernando sabe que ¢l tiene un tumor. ¢l sabe que tiene un tumor en su brazito que es maligno y es saper
delicado y él me dice que se va alentar y él sabe que es un tumor maligno todo que esta siendo tratado...

P29

Lo tinico que vo estaba muy... con 1a gente vo no queria nada acd, vo no queria nada incluso cuando yo venia
al hospital llegando recién ahi, yo le decia a mi hermana yo odio este hospital y ella me decia no me digai’
¢so porque gracia al hospital Fernando va a salir adelante...

P30

Yo no queria nada con la gente, yo siempre le decia, yo no voy hablar con nadie de aqui, no me voy a meter
con nadie¢ y ella me decia no po’... de la gente que esta aqui vay’ aprender mucho, tu vay’ recién a empezar v
la gente que esta aqui ella ya sabe lo que se hace y yo estaba totalmente cerrada.

:QUE PENSABAN DEL CANCER COMO FAMILIA ANTES QUE FERNANDO SE
ENFERMARA?

P31

Mire... vo el cAncer para mi es la muerte, a mi me costo mucho, mucho superarlo porque vo el cancer lo
asimile mucho a la muerte.

TODOS...

P32
No, vo lo tome mas. ..

P33

Mi marido no porque mi marido decia estamo’ en todos los hechos, en todos los hechos estabamos en lo que
se venia pero mi marido estaba mas tranquilo porque vo s¢ que, ¢l me decia siempre mi nifio se va asentar, se
va a sanar, s¢ va alentar vo tengo mucha fe que mi nifio se va alentar v vo no po’... porque vo lo asimile
mucho a la muerte.

.LOS HERMANOS?

P34

Ellos también... vo pienso que ellos también lo tomaron muy asi... pero de a poquito lo fueron superando
aunque a mi hijo de quince afios le afecto mucho, mucho, mucho. pero de a poquito lo fucron asimilando
incluso mi hijo de quince afios me decia mamita no te vay me decia...



P35

Mira Francisco le dije vo. si vo me quedo aqui vo no puedo hacer nada por tu hermano le dije vo... si yo me
quedo aqui no hago nada por tu hermano. alla en Santiago esta todo lo que el necesita le dije vo... si ustedes
quieren tenerlo con mdas vida adelante, €l todo lo que necesita esta en Santiago, aqui no hariamos nada le dije
vo... v después me entendid v me comprendio v me dijo va mamita dndate no ma’ porque vo voy a estar
tranquilo, entonces eso como que me avudoé mas a mi porque yo sé que él me lo dijo. que é1 va estar pero no

tanto pero sabe que ahora con el tiempo va lo han superado, vo se que es dificil, pero va lo han superado
harto.

;COMO SE 1.A HAN ARREGLADO PARA IR SUPERANDO ESTO?

P36

Ellos han venido a ver a su hermano. tenemos contacto vo creo que todo el dia, todo el dia tengo contacto con
¢l, todo eso, asi que gracias a Dios todo eso me avudado. igual hablamos por teléfono todo el dia y vo no me
siento sola porque mi familia no me ha dejado, no me ha dejado sola.

P37
Asi que por una parte estoy contenta v feliz de ver los resultados de Fernando como esta saliendo adelante...

P38

Que incluso yo al venir para aca pense que se me iba hacer muy dificil. yo me decia como voy a estar sola,
como lo voy a enfrentar, que voy hacer vo alld en Santiago sin conocer nada pero sabe que todo lo he
aprendido de a poco, de a poco hasta incluso ine perdi.

P39

Me perdi un dia que mi hijo estaba de alta. me fui a buscar la ropa v me perdi no sé porque parte andaba, lo
unico que atine era buscar un metro y venir a buscarlo nada mds. vo no sé donde andaba, no lloré, dije no voy
a llorar, lloviendo estaba... lloviendo torrencialinente y lo unico que dije no vov a llorar, no voy a llorar y
busque un metro y llegue al metro que tenia gue bajarme, a la estaciéon que tenia que bajarme y me vine
sopla’, pero sabe era una felicidad tan grande. ..

P40

Y después le conté a todos en mi familia que me habia perdido y todos al contrario, me dijeron te felicito
hermanita, porque sabes que yo soy super timida, soy muy cortante, si a mi me hablan... yo hablo, entonces
mis hermanas me felicitaron porque me dijeron sov la mas débil de todas y pensdbamos tanta cosas que te
podis’ perder pero fuiste habilosa me dijeron, asi que eso no sé po’... como que mas me ayvuda po’...

HAY APOYO DESDE LEJOS...

P41
Si de lejos... si. yo me hago la idea de que vo estoy aca v ellos estan alla, asi que no me hago... como se
llama... no me ha costado mucho, que se¢ me ha hecho dificil si, se me ha hecho dificil...yo pienso en las cosas

de anotar en ¢l cuaderno que derrepente no las entiendo mucho, pero con la avuda de las tias en el hogar me
he ido enchufando v salir adelante po’...

P42

Si, Fermandito... igual que un dia me llamo la atencion porque llego vo al hospital v Fernandito me dice,
mama me dijo sabes que vo s¢ lo que tengo me dijo a mi. me pilld asi desprevenida vo le digo porque hijo.
porque yo sé que tengo un tumor que ¢s super delicado me dijo. yo le dije como sabes tu porque yo escuche a
los tios que ellos conversan aca v lo que vo tengo es siper delicado porque lo tengo encapsulado en el
huesito...

P43
Pero dijo... yo sabi’... que yo me voy alentar, porque vo me tomo todos los remedios, le hago caso a los
doctores v vo sé que me vov a sanar, v sabe que de ese dia es como que no sé me saque tantas cosas que tenia



en mente porque yo dije si mi nifio esta luchando €l por su vida yo tengo que apovarlo po’... si ¢l esta
luchando por su vida.

<HUBO UN MOMENTO QUE COMO FAMILIA SE SENTARON A CONVERSAR DEL TEMA?

P44

Siempre lo conversamos pero ahora no tan va como tan sufrido... no como tan suftrido... por ejemplo, ahora yo
la enfermedad de mi hijo la tomo no como un cancer porque si vo digo mi hijo tiene cancer. se lo estoy
dictendo a todas las personas o a todo el mundo le estoy contando va ser como sufrimiento, no, no lo cuento
como sufrimiento se que es cancer, se que cancer ¢s fuerte la palabra pero me hago la idea que es una
enfermedad comiin y corriente v no la digo con sufrimiento porque sé que me voy a ir pa’ bajo...

;A SU FAMILIA LE PASA LO MISMO TAMBIEN?

P45

Eh... yo pienso que ahora ya no va, de primera si ahora no, ahora no, estan ellos todos positivos, €so yo creo
que lo avuda mucho a uno cuando uno esta positivo v lo ayuda mucho, mucho... porque mi hijo siempre me
dice mama dijo rezamos todos los dias v sabimo’ que Fernandito se va alentar porque dijo Diosito es tan
grande dijo... que hace muchos milagros y vo igual vo dije como mi hijo va a tener cancer dije yo, eh... yo me
lo hacia pero tan dificil...

A QUE LO ATRIBUYEN COMO FAMILIA QUE A FERNANDO LE HAYA VENIDO ESTA
ENFERMEDAD?

P46

No sabemos como, no sabemos como... le aparecio esto a Fernando no sé no lo explicamo’, no tenemos una
solucién nada de que le previno esto a Fernando si ¢l estando un nifio sano, sano, eso es lo que nos
preguntamos siempre, como le previno esta enfermedad incluso mi marido igual dice pero como mi nifio se
nos fue a enfermar estando un nifio sano.

P47

De un dia para otro que €l apareci6 con el dolor en el brazo v ese dolor fue empezando con puro dolor y lo
pasamos a la tipica esta... que uno se pasa que puede haber sido que te havai® pegao’ o que una vacuna o que
una infeccion...

P48

Y después a los dias a la semana cuando le estoy cambiando ropita pa’ el colegio me doy cuenta que lo veo
bien v que el brazito de él va estaba hinchado era como cuando las vacunas estan infectadas v le va a reventar
para afuera asi era el este... de €l v después ya cuando le crecié un globo como va de dos kilos que €l tenia aca
en el hombro que incluso tenia que andar todo dobladito por el peso del brazo que era una cosa desesperante.

<A FERNANDO LO OPERARON?

P49

No, a Fernando lo van operar después de cinco o seis meses, va ir a pabellon si Dios quiere para ver...
delicado si, dijo el doctor pero ahora como hay tantas cosas modernas s¢ le puede sacar el huesito ponerie un
huesito en el banco de hueso o esos platinos que hay ahora, por €l momento esta con pura quimioterapia.

;EN QUE ETAPA DEL TRATAMIENTO ESTA?

P50
Estoy en el tercer ciclo, en el tercer ciclo va estoy con él. gracia a las quimio va a mi nifio le estd volviendo su

normalidad al brazito porque ¢l no tenia fuerza, ¢l perdi6 la fuerza, no podia levantar su brazo, no podia hacer
nada, el brazo totaimente muerto y ahora no...



P51

[ncluso me dice mamd puedo levantar mi brazo. ¢l me abre la puerta, todo lo que no podia hacer antes lo esta
haciendo ahora gracias a las quimio que lo han ayudado mucho, incluso se le reventé su vena donde la piel va
no le daba mds, se le revent6 una venita que el brazo se le puso morado, entonces los médicos aca le marcaron
con un plumén para ver si el veneno de... le disminuia o le avanzaba mds pero gracias a Dios que eso le fue
disminuyvendo.

QUIENES SE HAN VISTO MAS SOBRECARGADO DE TRABAJO EN LA FAMILIA?

P52

Eh, vo pienso que... no me digo vo solamente, pero yvo digo que todos porque todos estan pendiente al este de
Femando, incluso yo vine con mi hermana, que mi hermana. que ella fue la que estuvo en todo esto de que vo
empecé con Fernando, mi hermana ella me ayudé en todo v a ella también le afectd mucho, mucho...

P53

Entonces yo digo que ¢s para todo el este de que Fernando no solamente para mi, 0 que yo me 1o haya tomado
solo para mi, yo creo que a todo’ en la familia porque todo” me han ayudado, todo’ estin al pendiente, todo’
saben los movimientos de Fernando no hay cosa que se escape de ¢l

¢QUE A PASADO EN SU VIDA DE PAREJA, CON SU MARIDO, COMO SE HAN TENIDO
QUE ADAPTAR A ESTA SEPARACION?

P54

No.... seguimos igual que siempre, si seguimos igual que siempre porque vo por teléfono con €1 yo me hablo,
bueno nos decimo’ todo lo que tenemos que decirlo’, vo en es¢ sentido nos llevamos siuper bien, vo
derrepente le digo lo quiero... todo eso, pero hechando la talla y todo, asi que no. Yo sé que muchas personas
han dicho que esto influye mucho en las parejas de relacion y todo eso pero con mi marido no porque somos
muy unidos y hablamos hartos temas, hartas conversaciones, todo, entonces no, en ese sentido no nos ha
afectado mucho porque ¢l es muy unido a sus nifios y a mi.

:CUANDO EL VIENE A VERLA DONDE SE QUEDA EL?

PS5

Mire €] en estos momentos. el viernes viene viajando él se va quedar en una casa de una funcionaria del
hogar, se va quedar ét porque a los papd’ no le permiten quedarse en el hogar las puras mujeres no ma’, las
pura’ mujeres le permiten quedarse y cuando viene €l marido, la tia la autorizan a salir para afuera a que se
vayan con sus maridos a donde ellos estén, asi que es 1a primera vez que viene é1, ojala que pueda irme con él
el fin de semana, si porque asi me voy a la Serena. ojald que Dios quiera que todo me salga bien.

<EL FERNANDO DESDE QUE LLEGO AL HOSPITAL NO HA VUELTO A LA SERENA?

P56
Si, hemos vuelto.

:COMO HA SIDO ESE PROCESO CUANDO VOLVIO, COMO LO ESPERARON?

P57

Mire yo volvi con Fernando fuimos el ocho de Septiembre a Serena con autorizacion del doctor, primero tenia
que hacerle dos examenes v depende de esos examenes €l me 1o autorizaba para ir. Nos fuimos el ocho de
Septiembre volvimos el quince de septiembre teniamos que estar acd, para dos exdmenes mas y una
radiografia v gracias a Dios todo le sali6 bicn y ibamos viajando el mismo dia quince a Serena a pasar el
dieciocho.



P58

Pero alld yo no pude ir a Pampilla que por el ambiente, la gente, los bicho’, todo... porque yo voy todos los
afios a Pampilla con mis nifios v el doctor lo unico que me autorizo que no lo llevara a la Pampilla de
Coquimbo y lo pasé en mi casa con mi familia, mi marido tampoco fue, nadie fue, o sea que todo va se sabia
como cra el proceso de Fernando...

P59

Entonces ellos en ese sentido me ayudaron harto, me hijo mayor igual decia si mi hermanito llega con el pelo,
con la cabezita pela yo me voy a pelar y yo lc dije no hijo no lo haga porque a Fernando no le afecto mucho
porque vo de chiquito los pelaba al uno, entoncces no le afecto mucho v yo comparaba las fotos de él cuando €l
lenia... yo lo pelaba siempre no es mucho la diferencia pero asi se ve bonilo mi nifio. 'Y hay estamos gracias a
Dios saliendo adelante.

.Y EL PAPA CUANDO LO VIO COMO REACIONO?

P60

Bueno nosotros nos pusimos a conversar en la noche como a las 2 de la mafiana y hay lloré todo lo que (enia
que llorar pero de verlo como €l sino por su pelo pero yo le dije que el pelo es lo de menos si la cosa es que el
niiio vaya saliendo adelanie y yo le dije que no se sintiera mal...

P61

Porque €l lo tnico que queria era ver llorar a nadie el Fernando, vo no quiero que nadie llore, 1o quicro que se
rian de mi cabezita y que nadic sc¢ burle de mi. Y yo a todos lcs dije no quicro que nadic sc vaya a reir y no
paso eso gracias a Dios, mi marido si llord sin que 1ni hijos lo vieran pero después se le paso.

P62

Yo le dije Juan yo estoy aqui, vengo para que sepan que vo estoy bien. que no quiero que ustedes estén tristes
si yo esloy alegre v cstoy salicndo para arriba quicro que ustedes estén igual porque eso me ayuda mucho mas
a mi pero a €l le afecto un poquito de verlo sin pelito.

USTEDES SON CREYENTES PRACTICAN ALGUNA RELIGION?

P63

Yo soy super catdlica, siper catdlica pero cuando mi hijo tenia ¢l dolor insoportable en la noche yo renegué
de Dios, porque yo no sabia que cosa darle, los medicamentos que le daban no le hacian efecto...

P64

Entonces €l se sentaba en la cama, €l se pegaba en su brazo, decia este brazo maldito porque no ine lo sacan o
me decia mamita te cambio tu brazo por ¢l mio, me decia mejor como no me muero... y €50 ¢s 1o que mas me
llegaba a mi, me decia comno no me muero mejor...

P65

Y eso es lo que 1nas e llegaba a i porque yo ya no hallaba que hacer, era una desesperacién muy grande,
nos turnabamos con mi marido para sobarle el brazo, no dormia se movia para todos lados cra un dolor
insoportable, que incluso fue en esos momentos, fue ahi cuando yo renegué de Dios.

.Y SUMARIDO?

P66

Yo renegué de Dios me hinqué y lc dije renmiego de Dios v él me pard v me dijo, no en este momento no
porque es cuando mas lo necesitamos, vo soy super catélica. pero vo le decia Juan mira como estd Fernando,
vo no hallé que hacer, no halldbamos que hacer, si cra una desesperacion, que yo creo que todos por ahi lo
escuchaban llorat, o sea no llorat sino que un gemido, unos doleres muy fuerte.



P67
Y mi marido también es catdlico pero a su manera, no es de eso que andan metio’ en la iglesia v tienen que ir
a tal parte, ¢l es catodlico a su manera, reza todos los dias y todo, y mis hijos también son super catolico.

P68

Incluso el domingo mi mama se estaba acordando que yo iba todos los afos a la fiesta de Andacollo, a la
fiesta chica y se estaba acordando de i el domingo, que es primer afio que no fuimos, asi que somos siper
catolico en ese senfido...

P6Y

Y lo otro que para mi la Gnica religién que existia era la catélica, la Gnica religion para mi ¢ra la catdlica, que
{fueran los testigo de Jehova, que fueran otras religiones a mi no me imporiaba, yo preferia no salir, o no de
hecho decir no estoy ocupada, cualquier chiva pero para mi la tinica religion la catélica y ahora no.

70
Ahora persona que reze por mi nifio, qu¢ ore por mi nifio, pida por mi nifio lo aceplamos aunquc sea
cualquiera religion, ese es otro cambio que tuve porque yo rechazaba muchas religiones, entonces la familia
de mi marido son testigo de Jehovd y ahora cualquiera persona que reze, que ore por mi nifio, yo la acepto
pero encantada de 1a vida. de corazon, todo sea por ¢l bien de €1. '

;QUE HAN HECHO USTEDES COMO_ FAMILIA PARA SER MAS LLEVADERO ESTE
PROCESO DE LA ENFERMEDAD DEL NINO?

P71

Estar mas unidos, ¢star mas unidos... y ser fuertes y salir adelante, que eso es lo que estamos haciendo ahora,
incluso mi marido me dijo tu soy’ fuerte, soy fuerte me dijo... porque estay luchando sola con el Fernando
alla, nosotros te ayudamos pero estamo’ acd ne dijo, tu sov’ la que estay llevando todas las cosas me dijo, asi
que soy fuerte...

P72
Tengo que hacerlo por él le dije yo. pero €l me apoya mucho, mucho y todo eso me avuda a mi po’... si como

lc digo yo. se mc hacia tan dificil porquc vo decia pero Juan le decia yo, como lo voy hacer, vo no sc hacer
nada, sola en un lugar desconocido.

{QUE LA MOVILIZO A USTED COMO MAMA ACOMPANAR A FERNANDO EN ESTE
PROCESO DE ENFERMEDAD?

P73

Que mi hijo salicra adelante, la salud de €l y luchar para salir adelante po’... todo eso me motivo ¢ incluso me
habia renegado de ir a un hogar, yo me voy a ir un hogar, voy a estar en un hogar pero jamds van a saber de¢
mi asi les dije yo, yo e voy a ir un hogar, voy a estar con el Fermando pero nto van a saber mas de mi. johj si
vo estaba (otalmente negativa, era mucho lo negativa que yo estaba, yo a todo, todo rechazaba, todo. todo.
todo rechazaba.

{QUIEN LA AYUDO A CAMBIAR ESA PERCEPCION?

P74

El cuando le conté lo que me habia dicho, ¢l me saco todo lo que yo tenia en mente y de ahi que yo ya empecé
a catnbiar, estoy mas optimista y luchando v salir adelante, €1 me hizo cambiar porque si €l esta tan positivo,
yo tengo que ser igual que ¢l darle fuerza, buenas vibras y €l me hizo cambiar.

LEN SU CASA COMO SE ORGANIZAN AHORA QUE USTED ESTA ACA?



P75

Mi mama, mi herinana y nis hijos también porque mis hijos siempre me estdn diciendo mama hicimos el
asco, todo porque saben que yo soy maniatica de la limpieza y del orden, asi que yo siempre le dijo hijo como
ne tienen la casa, mama no te preocupi’ de la casa, si esta todo ordenado y todo limpio. ..

P76

Dijo preocupate del Fernandito que todo este bien, asi que tengo mucho el apovo de mi marido y mis hijos,
asi que mis hijos son super buenos hijos, asi que... con ¢l papa igual, mi marido trabaja sale a las sicte y llega
a la siete de la tarde y mi hijo de quince que entra al colegio a las ocho tiene jornada completa, tres, tres y
media. ..

P77

Y a pesar que €l se enfrenté en un lapso tan rapido a la enfermedad dc su hermano, en el colegio gracias a
Dios que la ha ido bien, esta con psicologo si, lo estdn ayudando a salir adelante porque derrepente se me
puso un poquito tartamudo, yo creo de la inpresion pero gracias a Dios que esta bien, no le ha ido mal en el
colegio, tiene excelente notas y es un buen hijo.

P78

lgual, igual que mi hijo mayor, son excelente hijos los dos, jamds he tenido queja de €1, mi hijo mayor tiene
veinte aifios, ¢l estaba trabajando en ¢l observatorio ¢l Tololo y quedo sin trabajo y ahora csta estudiando
ingles, csta estudiando ingles y él mismo sc paga su mensualidades y ahora ya el catorce de Octubre sc va a
titular, va ha recibir su titulo técnico profesional, asi que ojala que este alla pero si no estoy, le dije a mt mama
que lc hicicra una comida, algo asi po’...

.SE HAN VISTO CON MUCHA RECARGA ECONOMICA?

P79

No, gracias a Dios en eso no porque he tenido cl apovo de 1 familia, del colegio de mi hijo y la ayuda de
toda la familia de ¢l y mia asi que en esc sentido no me he sentido como digiera... de estar con aprictos de
plata y nada porquc en ¢l colcgio ayudan a mi hijo todos los meses y aparte que aca en Santiago lo apadrind
un colegio, asi que tainbién tiene la ayuda del colcgio dc aca...

P80

Asi de que empecé con la este... de mi hijo he tenido suerte, me ha ido bien. asi que por eso digo yo, yo voy a
salir adelante con mi hijo. se la voy a ganar al cancer porque de que empecé todo me ha salido bien y me ha
ido bien en todo. En ¢l hogar me ayudan con viveres y todo y vo los mando a mi casa para mis hijos, con mi
marido.

;COMO FAMILIA CUAL ES LA CONCEPCION QUE TIENEN DE LA VIDA Y LA MUERTE?

P81

La muerte eso es algo tan grave, una palabra tan grave, que eso es 1o que menos quiero pensar ahora en la
muerte vy la vida lucharla, lucharla tener fe y salir adelante que es lo principal porque vo tuve muchos
fainiliares que muricron de cancer.

YA HAN TENIDO LA EXPERIENCIA....

P82

Si, mucho porque yo tuve muchos familiares adultos que murieron de cdncer, lolos de dieciocho afios que la
luchamos harto que tuvo leucemia, después un primo de treinta y cinco afios que tuvo cancer a los testiculos ¥
cntonces todo eso es como, no s¢...

P83
Yo lo pase al olvido, ahora lo tnico importantec aunque a veces se me viene a la mente las enfermedades de
toda mi familia, pero ahora lo 1inico que tengo ahora el este... cs la salud de mi nifio estoy siper positiva con



él y todo eso, asi que lo unico, la enfermedad de mi nifio salir adelante y lucharla harto, que es lo que mas me
importa ahora. No sé si lo hecho bien o no pero yo creo que si porque €l e lo esta demostrando y yo
también po’, no creo que tenga un siete... un seis a lo mejor.

¢HA USADO O SE LE HA VENIDO A LA MENTE UN TRATAMIENTO ALTERNATIVO QUE
SEA AL MEDICO?

P84
No yo creo que no po’... porque esto es lo que ¢l tiene que hacer, este el tratamicnto que €l tiene que tencr
para ir eliminando sus células malas, no pienso que otro tratamiento porque este ¢l que tiene que hacer, tiene

que scr este tratamiento con quimio, con drogas porque es lo que rcalmente ellos necesitan para salir adclante,
asi que...

Y SU FAMILIA PIENSA LO MISMO?

P85

Si, si. solamente lo que aqui sc le csta tratando a él con las quimio, las drogas aunque él ya estuvo, por
ejemplo, estuvo el veintiuno, ¢l veintiuno s¢ hospitalizé y jamas pensé que le iban a pasar cinco, le pasaron
cinco bolsistas de droga, yo me imaginaba que cra una, pero cuando veo que le ponen dos, ya después de
cierta drogas que son d¢ una hora otras de ocho horas y le pasaron cinco bolsas de droga a mi nifio. que pense
que le iba afectar mucho pero no fue tan asi...

P86

Que le dio fiebre no ma’, se me afiebro. que eso fue lo unico. que es normal después de todo, los médicos me
han dicho que ¢so es normnal después de todas las drogas. que le aparece fiebre, que derrcpente dolor cn la
garganta, que sus guatita, dicen los doctores asi como I¢ esta matando un bicho le afecta a todo su organismo,
al hacer el bicn le hace un mal también porque le dafia todo su organismo adentro. las defensas que ¢s lo mas
importante para ello, le baja mucho las dcfensas...

P87

Se adelgazan mucho, mi hijo venia pesando con trcinta y siete kilos y medio, Fernando ahora va esta pesando
treinta y cuatro kilos y medio. como derrepente el mes pasado pesaba treinta y un kilo pero lo sube rapido v
las comidas que ahora todo hay que darle contadito, lo que, por ejemplo, si €l se come una naranja, la naranja
tengo que lavarla y después pelarla, si se sirve tomate el tomate hay que lavarlo y después pelarlo, eso es lo
que ¢l puede comer.

;CUANDO EL FERNANDO VA A LA SERENA USTED LE TIENE QUE ENSENAR?

P88

No. yo sé€ lo hago todo. voy al pie de la letra mi marido me dice que soy sargento alla cuando voy, porque yo
sigo todas las instrucciones del doctor, igual los amigitos que dentran’, por ejemplo, a lavarse bien la cara, a
sacudirse bien la ropa y bien lava’ las manos, yo soy igual a como son aqui los doctores con él, soy igual en
mi casa porque no quicro llegar de ini casa, de aqui me lo llevo bien y después de alla traérmelo mal. asi que
en esc sentido soy stper estricta...

P89

Y derrepente cuando voy hago lo que Fernando puede comer. €l ponc mucho de su parte, él si quiere comer
algo me dice preguntaselo al doctor primero o pregintasclo a la tia si me lo puedo comer, no es de ¢sos nifios
que llega y quiere comer, tiene que ser primero... ¢l me dice mama pregintaselo al doctor si yo me lo puedo
comer sino no, en e¢sc sentido me ayuda mucho ¢l también, es super cooperador, super cooperador.



:CUANDO ESTAN JUNTOS HAN DEJADO DE HACER MUCHAS COSAS QUE HACIAN ANTES?

P90

No, yo pienso que no porque llevamos una vida normal, igual que siempre, llevamos una vida normal igual
que siempre, las comida todo solamente que vo tengo cuidado del Fernando, por ejemplo, si pongo ensala’ yo
sé que €l no puede comer lechuga, €l lo sabe y 1o acepta por eso come tomatito lo que a €l le gustano ma’ y
betarraga que es lo unico que puede comer, él me ayuda mucho, mucho, yo en eso tengo suerte porque él me

ayuda no es un nifio que pidc y hay algo en la mesa v €l lo quiere no, ¢l me ayuda mucho en cse sentido
entonces no se me hace dificil.

BUENO MUCHAS GRACIAS POR ACCEDER A ESTA ENTREVISTA.

P91
Si no se preocupen ojala que les sirva de material, gracias a ustedes por venir para aca.



CASO 4

Daniela Olguin, 30 afios, Santiago (Comuna de Maipu).

;QUIERO QUE ME CUENTES DE TU FAMILIA, ;CON QUIEN VIVES?, ;DONDE?, ;QUIENES
TRABAJAN?

Pl

A ver mi familia, familia somos cuatro, mi marido y mis dos hijos, vivimos en Maipii en la Villa Los
Claveles. El que trabaja ¢l es en realidad. porque yo con la Cata no pucdo trabajar, él es el que esta
trabajando ahora.

+PERO TU ANTES TRABAJABAS?

P2

Si, pero habia dejado justamente un afio antes de que la Cata se enfermara, de trabajar, para poder que la
Catalina aprendicra todo lo que necesitaba saber para ¢l colegio. Entonces como yo preferi mejor optar por
ser mama 100% v deje de trabajar, asi que practicamente voy para los dos arfios sin trabajar.

. TU MARIDO EN QUE TRABAJA?

P3

El es dibujante de autocard. bicn tranquilo cn cl trabajo. En la empresa son bien conscientes con ¢l tcma de la
Cata, ha tenido cualquier cantidad dc facilidades, no tiene problema en ese sentido, si que bien ningun
problema con cso.

;COMO SE LLAMA EL HERMANO DE CATALINA?

P4

Se llama Jorge, tiene tres afios v medio, no sc alcanzan a llevar por los dos afios, se separan como por 19 dias,
una cosa asi lo separan dc los 2 afios. Igual el Jorge es super carifioso con la Cata, cs super preocupado de la
Cata, igual pelean pcro...

;SIEMPRE FUERON ASi O AHORA QUE LA CATA ESTA ENFERMA?

P5

No. no, sicmpre stper unidos, de hecho cuando la Cata se enfermo el Jorge le costo cualquicr cantidad asumir
que la Cata estaba enferma. Ademas que cuando vo trabajaba una tia los cuidaba a los chiquillos, vo le
pagaba a una tia para que los cuidara, pero los cuidaba en la casa de ella, porque vivimos siper ¢erca, yo se
los llevaba todos los dias para alld. Entonces el Jorge no alcanzo a estar un afio con ¢lla, y yo me sali del
trabajo, entonces fue como tan dificil. fue adaptarsc de nuevo a estar solo, sin la mama y sin la hermana.

(PERO ESTUVO EN ESE MOMENTO CON LA CATA TAMBIEN?

P6

Claro, claro, pero vo creo que entre los cuatro. para €l fue mads dificil porquec €l no sabia que era lo que
pasaba, dc un dia pa’ otro su mama no llegd mas a la casa.

;COMO FUE CUANDO TE ENTERASTE QUE LA CATA TENIA CANCER?

P7

Haber resulta que nosotros estabamos de vacaciones en el Sur donde mis suegros, y nos fuimos un dia
miércoles en la mafiana y el dia jueves la Catalina empez6 con fiebre, pero era como siper extrafio porque
hacia ficbre a ratos, sola se le pasaban las ficbres.



P8

Entonces el dia sabado me acuerdo que partimos a la posta de Colina, a ver que pasaba y dijeron que la
Catalina no se acostumbraba seguramente mucho al exceso de sol y todo eso y resulta que nos dieron unos
supositorios por si acaso. de ahi la Cata era siempre lo mismo, hacia cuadros febriles media hora, por
¢jemplo, v media hora no, entonces me acuerdo que hubieron uno o dos dias que no hizo fiebre, pero el dia
miércoles en la noche la Catalina llego a 40,5° de fiebre.

.Y A QUE LO ATRIBUIAN USTEDES?

P9

Es que no tenia nada, comia, en el dia jugaba, todo, era como super extrafio, yo lo que realmente le
preguntaba a la Catalina si es que queria estar en el Sur porque no le gustaba ir donde mis suegros. Alld es
100% por 100% campo, o sca, es como super distinto donde vivimos nosotros, entonces justo coincidid
también que le habiamos comprado una piscina dia antes de irnos pa’ el Sur, entonces la Catalina me decia
yO quiero irme pa’ mi casa, pa’ la piscina.

P10

Entonces nosotros 1o que pensabamos era que la Catalina como que hechaba de menos, como que estaba
pasando por un cuadro depresivo. Entonces ese dia como que hizo 40° de fiebre, nosotros dijimos no es que
no puede ser, esto es raro y oplamos por venirnos ¢l dia jueves a primera hora.

P11

Llegamos a Curic6 v la Catalina venia como si nada. absolutamente nada. pero igual no nos quedamos con la
idea. o sea. la idca cra saber que cra lo que le producia fiebre y yo contacté ese dia que llegamos aca a
Santiago, a la tarde aca contacté a la pediatra de la Catalina que trabaja aca cn el Calvo y nos quedamos de
juntar en la consulta de clla el dia viernes v cl dia viernes fuimos, nos juntamos a la una v media, me
acuerdo. ..

P12

Y ella la veia bien. clla me decia que no se I¢ notaba nada extrafio, pcro si la notd con la guatita demasiado
hinchada, entonces nosotros le pedimos que por favor cualquier examen, el examen que fuera necesario se lo
hiciera para salir de cualquicr duda y ella nos mando hacer varios examencs vy ojala lo s antes posible. o sea
la idea cra dentro dc la semana siguicntc...

P13

Y quiso hospitalizarla acd a la Cata en el Calvo ese dia viernes para hacerle los exdmenes aca, por el hecho de
que era como dia viernes en la tarde y el hospital trabajaba hasta mds temprano y todo, a si que y ademas que
la Catalina nunca habia estado hospitalizada. o sea yo le dije que no po’. y nos movilizamos, y el dia sabado
en la mafiana se los iba poder hacer.

(LA CATA HABIA TENIDO OTRO PROBLEMA DE SALUD ANTES?

P14

Completamente sana a lo mas resfriado nunca una enfermedad grave, o sea tenia un soplo al corazon un soplo
inocente que cuando nos dijeron, como a los dos afios que tenia un soplo casi nos morimos, o sca fue terrible
partimos altiro al cardidlogo.

ENTONCES AHi LA HOSPITALIZARON PARA HACERLE LOS EXAMENES...

P15

No. yo se los hice el dia sdbado en la maiiana, todos los examenes a la Catalina y los pedimos, fue una cosa
tan extrafia porque la doctora me dijo hacecelos’ rapido, pero asi no como va y yo en el Plusmédica pedi que
lo hicieran altiro, o sea que la doctora necesitaba ver lo como altiro, altiro, o sca fue una cosa como una
desesperacion que me dentro’.

;A TIY A TU MARIDO?



P16

A los dos, y ese mismo dia sdbado nos entregaron la ecografia que le hicieron abdominal y ahi la doctora que
le hizo esa ecografia me dijo hay unos acceso que no es muy normal a la edad de tu hija, salimos de la
consulta, yo llame a la pediatra y yo le dije, pasa esto y esto otro, v me dice sabes que andate tranquila y me

dijo es dificil que sea eso, pero andate tranquila pa’ la casa, que la nifia no se agite mucho, hazla que tenga
reposo.

(ESTABAS SOLA EN ESE PROCESOQ?

P17

No con mi marido siempre, justo coincidi6 de que estaba de vacaciones, lodavia le quedaban dos semanas de
vacaciones, llevaba la primera semana recién.

+ESTO FUE EN FEBRERO?

P18

En cnero, siempre nosotros nos ibamos a la playa priinero en febrero, entonces la Catalina le encantaba, ya era
como una cosa mental que sabian que primero a la plava que después saliamos a otros lados, ¢se afio yo le
dije al Jorge, este afio no podemos ir a la playa. por el hecho de que hay que comprarle uniforme y todo a la
Cala porque ella estaba matriculada y todo en el colegio.

P19

Entonces la cosa es que ¢l dia luncs a mi me cntregaban los exdmenes de sangre aqui en el Plusmédica y la
pediatra atendia cn la fundacion ese mismo dia a las cuatro dc la tarde, asi que nos vinimos de hecho. le traje
unos examenes de deposicion que tenian que llegar dentro de media hora acd al Plusmédica, hiciinos todo.

P20

Me acuerdo que salimos temprano ese dia en la mafiana v esperamos a quc nos atendiera la pediatra y alla
arriba me dice la pediatra, sabes que a la Catalina liay que hospitalizarla y el Jorge le dice si hospitalicémosla
y vo le dije no, no la hospitalizo, no sé... jque tengo que hospitalizarla; y yo e enoje con Jorge.

(TE ENOJASTE CON TU MARIDOQO?

P21

Si. porque yo decia jcomo €] estd pidiendo que la hospitalicen? o sea yo no queria asumir de que era cancer, o
sca yo no s¢ es que no nos habian hablado de eso.

.TU TENIAS ALGUNA IDEA?

P22

No nada, nada, me acuerdo que el Jorge estaba comprando ¢l bono abajo de Fonasa y yo agarré los papelitos
del auge. Entonces como me hablaron de acceso en el estomago. mi abuela habia fallecido hace 2 afios atras
de cancer al estomago, entonces a lo mejor como que yo traté de asociarlo, no sé.

DE RELACIONAR TUS PROPIAS IDEAS...

P23

Y yo no queria que la Cata estuviera aqui, vo queria llevarmela para mi casa, jsi nunca la habia dejado cn el
hospital; v ahi yo pedi que la Catalina quedara en pensionado para yo poder quedarme con ella.

(LA DOCTORA QUERIA DEJARLA HOSPITALIZADA PARA ESTAR SEGURA O SOLAMENTE
QUERIA HACERLE LOS EXAMENES?



P24

Claro, la doctora queria estar segura, es mejor que este aca, a que la llevemos, entonces yo dije no, porque €s
mi hija y ;porque la tengo que dejar en un hospital? Entonces me acuerdo que nos fuimos a pensionado v
altiro, altiro en diez minutos estadbamos en pensionado...

P25

Y la doctora mientras estaban arreglando a la Cata abajo, 1a doctora nos llamoé para la sala del lado v nos dijo
que ella pensaba que tenia leucemia.

P26

O sea... sin querer es una tontera a lo mejor lo que voy a decir, yo habia visto una comedia que justo ayer
termind, que es una comedia brasilefia, que dieron en el trece “Lazos de Familia”, v yo vi todo el proceso de
la leuccmia con la nifia.

P27
Entonces vo cuando me dijo leucemia jahj a mi se me calld €l mundo encima, fue una cosa terrible...

P28

Jorge como que no asumid. o sca el Jorge se cegd, lo hablaban y no escuchaba, entonces la doctora me dijo
hay que esperar a mafana que yo les voy a juntar los exdmenes, los voy a conltaclar con los nédicos de
oncologia y todo.

P29
El hecho de que yo ine quede con la Catalina, va se revoluciono todo, todo, yo llame a la casa, a mi mama, a
1nis tios a todos.

A QUIEN CONTACTASTE PRIMERO?

P30

Me contacté primero con una amiga que tengo en ¢l Ministerio porque 1ne estaban pidiendo un cheque en
garantia y nosotros no tenemos cheques, entonces vo tenia que llamar a mi abuelo para que me prestara un
cheque.

P31
Me acuerdo que le cont€ a la Eli una amiga que es comno mi segunda mama en realidad y después ella me
cuidaba la casa, también los adora son como sus ni¢tos. ..

P32

Entonces lo mas terrible era contarle a mi mamg porque i mama como mi abucla habia morido’ hace poco
estaba pasando por un cuadro de depresion cronico, entonces fue como complicado, la llamé para ¢l trabajo y
le dije que se viniera que la Cata estaba en el hospital que tenia que hablar con ella, ese mismo dia todos
supicron, o sea, altiro habia que esperar las respuestas de los examenes no mas.

P33
Ese mismo dia no le dije a mi mama4, le dije a mi mama que no sabiamos que era lo que tenia la Cata, que
habia que esperar para haccrles exdmenes v...

P34

Al otro dia resulta que uno dc los exdmenes aparecié que era un ganglio que tenia inflamado la Cata y la
doctora me dice sabi’ que hay que estar tranquilo porque a lo mejor no es lo que vo pensaba que cra. como a
las nueve de 1a mafiana asi que estemos tranquilo y no s€ po” eran tipo once, once y media y llegé la muestra
de la Catalina me acucrdo y llegamos a buscarla a pensionado para ir hacerle el examen y ahi conoci la parte
dc hematologia que cra para hacerle el primer 1nielograna.

.Y ESTUVISTE SOLA EN ESE MOMENTO?



P35

Siempre con Jorge, estdbamos bien unidos en general y resulta que fue como super chocante porque llegd una
doctora, la doctora Jarzaper, ese es el apellido no estoy segura... y nos dice ustedes son los papas de est4 niiiita
dc Maipu y yo le dije si y me dice que van hacer, donde la van a tratar y yo le dije ;tratar de qué?, porque
como teniamos la esperanza de que no fuera leucemia...

P36
Me dice la doctora. no te hagai’ la tonta porque tu sabi’ que tu hija tiene cancer y yo quede...fue una cosa que
el Jorge me tomo de la mano y me saco de ahi, me acuerdo que saliinos para el lado del pasillo, yo lloraba y

lloraba y el Jorge me consolaba, y el Jorge no s€, si era una desesperacion que teniainos, porque ahi, asi nos
enteramos que la Cata tenia leucemia...

P37

Y dc hay nos mandaron hablar con la doctora Villaroel y empezamos, yo no tenia idea, yo nunca habia venido
a testificar, entonces empezamos a recorrer por todos lados tratando de buscar a la doctora v yo llegué aqui al
cuarto piso a donde la secretaria de la doctora Osorio v ella la [lamé por celular y nos quedamos de encontrar
abajo en cl pensionado, que era donde yo sabia llegar po...

P38
Y ahi la doctora Villaroel nos topo en ¢l camino, cn ¢l pasillo y nos dice ustedes son los papas de la Cata y

todo... nos llevo pa’ una sala y nos cmpezo6 hablar y todo, y nos dijeron todo. todo, todo, super minucioso con
lujos de detalle, nos dijeron todo.

P39

Entonces fueron como tres horas pa’ mi caoticas... yo crco que pa’ Jorge siguc sicndo lo mismo, pa” Jorge
estan complicado cl tema como al principio.

{COMO LO TOMO EL?

P40

Se le callo el mundo. yo creo que todavia €l no sc repone de ¢so porque yo lo asumi, que yo no podia llorar,
yo no podia estar débil, porque si yo estaba débil sc quebraba todo, cntonces trate de yo ser la fuerte en csc
momento, yo dije no po’, yo lc daba animo a ¢l y todo, entonces yo dije tiene que haber un mas fucrte, yo me
acuerdo que yo lloré como tres horas y después yo me calmé, yo dije yo no voy a llorar mas porque no sc
po’... si la Cata me ve tan mal no vamos a llegar a ninguna parte, y yo entre a la sala y le dije a la Catalina
sabis’ Catita nos cambio la vida, o sca...

.CUANDO LE CONTASTE A LA CATA O ESTABAS CON JORGE?

P41

Los dos incluso cstaba mi tia, la que cuidaba a la Catalina que pa’ ella es su ati, su tia rcgalona y todo y
resulta de que ahi le dije a 1a Cata, que iba a cambiar todo. que ya no podia ir al colegio, que ya ibamos a
tener que estar aca en el hospital, que ella estaba enfermita, que tenia un bicho en su cuerpecito, que teniamos
que sacarlo, que se le iba a caer su pelito, le dijimos todo altiro.

(LE DUJISTE TODO ALTIRO?

P42
Todo altiro, yo no le oculte nunca nada a la Cata, o sea si uno habla con la Catalina, la Catalina a lo mejor
sabe hasta mas que vo, o sca estamos siempre, la Catalina es super responsable, super...

(SIEMPRE SE COMUNICAN LAS COSAS ASi EN LA FAMILIA?



P43

Es que yo no sé... porque si bien es cierto, claro somos una familia, pero en ese momento a lo mejor los
chiquillos eran como los nifios v nosotros dos éramos los adultos...

P44

Entonces siempre, por cjemplo, yo tc digo... en mi casa nunca fue cuando yo trabajaba, nunca fue el sucldo de
mi marido, mi sueldo, era sucldo de ambos, o sea nunca fue eso es tuyo y esto ¢s mio, sicmpre hemos sido la
familia, o sea salia uno y saliamos los cuatro, entonces siecmpre hemos estado como pa’ todos lados siempre...

P45

Yo te digo a veces yo iba a Tiltil pa” donde mi mama y no durdbamos dos dias de diez porque los chiquillos
hechaban de menos o yo hechaba de menos o ¢l llegaba alla o nosotros llegamos a donde ¢l. siempre hemos
sido como familia, los cuatro unidos siempre.

P46

Entonces yo no sé si yo hice bien. hasta ahora considero que hice bien con no ocultarle nada a la Cata. Yo
estoy segura que no porque la Catalina, por ejemplo, sin ir mas lcjos, el otro dia, la Cata se disfrazo para jugar
con la nifiita del frente de mi casa, pasd con su mascarilla y todo y la Nely le dice Catita jpuedes tomar jugo
de naranja?, si le dice la Cata, pcro si le va a hechar agua tiene que ser con agua cocida.

(ENTONCES ELLA YA SE MANEJA?

P47

Ella sabe todo lo que puede, lo que no puedc coiner, lo que ticne que hacer v lo que no tiene que hacer,
entonces a lo mejor si lo hubiera ocultado, coino se lo voy a ocultar, si de un dia pa’ otro vamos a tener que
vivir cn un hospital, no puedo si clla cstaba acostutnbrada a otro estilo de vida, de un dia pa’ otro nos
cambid...

;,C(')MO HA CAMBIADO LA VIDA COMO FAMILIA, QUIENES SE HAN VISTO MAS
SOBRECARGADOS DE TRABAJO, COMO HAN CAMBIADO LAS FUNCIONES FAMILIARES?

P48

Es que igual como no s¢ po’... yo soy de la idca. por cjemnplo. cuando yo antes trabajaba yo reclamaba porque
no me ayudaban a hacer las cosas. cn cste caso a mi marido, pero yo sicmpre dije, si yo estoy en la casa, yo no
puedo estar reclamando porque no me ayuden hacer las cosas. yo estando en la casa tengo que hacer vo, vo
soy de csa forma dc pensar...

P49

Entonces, si bicn es cierto soy yo la que paso mas tiempo cn el hospital con la Cata, no sé po’, yo po’. Los
médicos me dicen derrepente tu puedes venir tal dia, ;por qué me preguntan si yo puedo o no puedo?. yo
estoy disponible pa’ la Cata las 24 horas del dia, o sca. si yo tengo que dejar no s¢ po’... para mi no hay
prioridad mas grande ¢n este caso que ellos dos, si no es ella a lo mejor si él esta enfermo yo igual voy a partir
ala hora que sca ono sé po’...

P50

Yo soy de esa idea, yo no puedo Hegar y decir no sabe que tengo que ir hacer un tramite, pa’ mi ¢so va no
existe, lo hara otra persona o no se hace no ma’, asi de simple, pero yo creo que no hay nada mas importante
que en este caso llevar el tratamiento al pie de la letra con la Cata.

.Y TU MARIDO COMO ES EN ESE SENTIDO?

P51

El es igual, o sea yo te digo hay veces, por ¢jemplo, nosotros tenemos una camioneta y €l no sé po’... suponte
hoy dia mismo si en la mafiana. ¢l se hubicra traido la camioneta y a mi me llaman de acd y me dicen sabi’
que mama teni’ que estar a las 10:30 de la maiiana, yo llamo a Jorge y le digo Jorge tengo que estar a las
10:30 en el hospital y el Jorge en 15 minutos llega a mi casa también el Jorge deja todo botado, lo que sea por



la Catalina, o sca no tan solo por ella sino por ¢l que sea de los tres, entonces no sé nosotros somos asi, hasta
ahora hemos sido asi, rara vez que diga no puedo.

<HAY COSAS QUE HACIAN ANTES Y QUE AHORA NO HACEN?

P52

En un principio si, porque en un principio todos asumimos que no podiamos salir, que no sé¢ podia hacer una
vida normal, que la Cata no podia ir al supermercado con nosotros, que la Cata no sé po’... hasta ¢l dia de hoy
tiene sus cosas para comer, o sea no s¢ po’... tiene una botellas de vidrio v nadie mas puede tomarlas que ella
y si alguien las toma se lavan con cloro, entonces en ese sentido no sé nosotros nos pusimos asi, pero o sea...

;COMO SE ORGANIZARON EN ESTO LO CONVERSARON?

P53

No sé si lo conversamos, pero yo asumi de que la Catalina tienc que tener todo limpio, tiene que tener todo
aqui, tienc que tener todo alld y nos volvimos locos. yo te digo el Jorge partié de aqui del hospital. saco el
papel decomural, saco todo. pintd, arreglo, o sea la Cata cuando llegd a la casa después de como unos 11dias
mas o menos ya no estaba su hermano con ella en la picza.

(ELLOS DORMIAN JUNTOS?

P54

Tenia uno cada uno su cama y todo, pero dormian juntos, la dcjamos sola y el Jorge se fue a la picza de
nosotros con su cama y resulta que la Cata llegd v a la Cata en parte le gusto ¢l cambio, porque la Cata cs
como bien independiente, le gusta tener sus cosas, ordenar a su pinta, su camna sola y todo, entonces es como
que clla ticne su espacio, ella s feliz en su pieza...

P55

Entonces ahi nosotros... Jorge se las arreglo, de hecho fue al Homecenter y le trajo el mostrario de pintura,
clla misma lo cscogié y todo, clla sabia que algo cstaba pasando cn la casa. sabia que se estaba cambiando v
todo, cntonces... para que clla estuviera feliz.

;COMO LO TOMO SU HERMANO?

P56

Terriblc... terrible... porque resulta que csc dia luncs cuando nos entregaron los resultados dc los cxamencs, €l
se fue en la noche solo con su papa y no sabia lo que pasaba porquc la Cata cstaba en el hospital, entonces vo
tampoco me di el tiempo al principio porquc nosotros cstuvimos tres dias en pensionado, entonces yo en tres
dias no llegué a la casa...

P57

Entonces yo no me di el ticmpo como pa’ sentarme y decirle Jorgito sabis’ que al principio, porque cuando yo
volvi a la casa le dije sabis’ Jorgito que la Catita esta enferma... 1a Cata no va ser la misma de antes, o sca pa’
¢l era una cosa cadtica que yo me venia pa’ ¢l hospital y cra una cosa cadtica.

;CUANTOS ANOS TIENE?

P58

Tres afios v medio, pero en ese ticmpo tenia dos afios v sietc meses mas o menos... o sea ¢l pensaba, yo... no
s¢ quc la Cata se habia mucrto... yo no s¢ que pensd... o sca fuc una cuestion realmente caética pa’ ¢l v resulta
de que ¢l un dia queria venir a ver a la Cata y el Jorge lo fue a buscar un fin de semana y hablamos arriba.

.LE EXPLICARON LO QUE TENiA LA CATA?

P39
Le deciamos que cstaba enferma. pero él sabe que tienc leucemia, ahora €l ya lo cntiende, ya lo asumio.



;LO ENTENDIO SOLO O USTEDES LE COMUNICARON A EL?

P60

Yo le decia que la Cata estaba enferma, yo no le hablé asi a lo mejor como le hablé a la Cata a él yo no me
acuerdo de haberla hablado asi, pero si como te digo , un dia domingo el Jorge lo fue a buscar y lo trajo ¥
hablamos arriba y que él la viera de afuera. ..

Pol

Y Jorge lloraba y me abrazaba y me decia que porque la Cata estaba alla arriba, que ¢l queria llevarse a la
Cata pa’ la casa, entonces ahi yo me acuerdo que me senté en el tercer piso y le expliqué y le dije sabis’ que
pasa Jorgito, la Cata estd enferma no puede irse y de ahi trat€¢ como de cxplicarle, pero no sé si le dije es
leucemia lo que tiene, porque a €l a lo mejor tampoco entenderia lo que ¢s una leucemia.

(PERO TRATASTE DE EXPLICARLE LA ENFERMEDAD?

P62

De hecho cuando la Cata empezo6 a caérsele ¢l pelo, yo la bafiaba a la tarde a la Catalina y él por detras me
apuntaba el pclo como yo se lo sacaba de pelotones, entonces ya después era como normal... cuando la
Catalina se pelo, pa’ él... €l le decia que sc veia hermosa, o sea, no fue asi como tan terrible v ya después la
asumio la enfermedad de la herinana y asumi6 tainbién que yo tenia que venir al hospital y todo...

P63

El se¢ quedaba con mi mama cuando la Cata pas6 por el bloque de hospitalizacion y después ya de un tiempo
yo preferi cuando ya empezainos estd ultima parte que son los tres protocolos dc..., yo dijc no yo me voy a
llevar al Jorge, porque Jorge, por ejemplo, cambio.

PARA QUE LA ACOMPANE EN SUS QUIMIOTERAPIAS?

P64
Para que ¢l vea que es lo que nosotros hacemos en ¢l dia, porque cra como que nosotros no sé po’... salimos,
¢l lo asumia como que nosotros saliamos y nosotros lo dejabamos ahi y no lo queriamos llcvar.

P65

Entonces yo dije jnoj lo voy a llevar y que ¢l vea en que estamos, que le hacen a la Cata, si la pinchan, la
pinchan y que €l vea que la pinchan, que ¢l vea que la Cata estd, porque ¢l entiende cuando le ve el catéter, €l
dice “hay la Catita tiene el catéter”, o sea lo tiene amordazado y hay que tener mds cuidado con ella, entonces
anda siempre ahora conmigo y yo creo que fue mejor. no se sintié tampoco de lado.

<LA RELACION DE EL HA CAMBIADO CON LA CATA?

P66

Si, la cuida, de hecho igual pelean y todo, pero la cuida, o sea €l sabe quc su hermana estd enferma y cs la
Catita, o sea, una de las ultimas ncutropenia que tuvo, que la Cata hizo ficbre de un rato pa’ otro, le decia
Catita yo te voy a cuidar pero no te vay’ al hospital, no quiero que te vay’ al hospital.

Y ESTOS PROCESOS DE LA CATA CUANDO VUELVE A LA CASA'Y ESTA HOSPITALIZADA...
{COMO SON, SE ORGANIZAN HACEN ALGO DISTINTO?

P67

Claro mi mama se viene a quedar con €l, cuando le toca a la Cata estar en ¢l hospital mi mama se viene a
quedar con él, pero ¢l sabe quc vo vengo porque la Cata ecsta acd en el hospital y sabe que estd cn tratamicnto
y sabe que va a volver a la casa po’, asi que...

.Y CUANDO LA CATA VUELVE QUE PASA?



P68

Siempre le tencmos su globo, que la Cata va de por si con hambre, porque cuando paséd por los procesos de
quimio no comia nada all4 arriba y llcgaba, por ejemplo, ibamos en ¢l camino y me decia mamita yo quiero
pancitos con pollo, y quicro pancitos con esto y con esto otro y ahi nosotros le teniamos listos sus pancitos en
la casa, entonces llegaba y los globos v el regalo, si podiamos tenerle regalo se les tenia a los dos. Entonces
nosotros le deciamos Cata sabis’ que como tu vay llegando a la casa le vay a llevar este regalo al Jorge y a
Jorge le deciamos como la Cata viene llegando tu le vas a tener este regalo, entonces se hacian intercambio de
regalos v ellos felices de verse de nuevo.

CREARON UN AMBIENTE AGRADABLE CUANDO ELLA LLEGARA...

P69

Claro... lo que si es medio bullicioso y a la Cata le molesta un poco, la Cata se aburre derrepente con ¢l
porque es medio bullicioso y todo, pero este ultimo mes que cstuvimos cn pension cntre el protocolo, el Jorge
fueron los mismos de antes, o sea los del afio pasado que no pasaba nada de enfermedad, ni nada, o sea fueron
los mismos juegan, corren, sc ricn, andan en bicicleta, pelean, vuclven a jugar.

.Y COMO FAMILIA CON RESPECTO A LO QUE HACIAN ANTES HAN DEJADO COSAS DE
HACER, PORQUE LA CATA ESTE ENFERMITA?

P70
Ahora la estamnos hacicndo de nucvo

:PERO HUBO ALGUN MOMENTO QUE NO?

P71

No... hubo unos moincntos quc no haciamos nada que fuera a perjudicar a la Cata, o sca si uno tenia que ir a
comprar. iba uno solo y no ibamos todos. pero si cn un tiempo estuvimos como bicn, la sobreprotegimos harto
y debido a eso que la Cata no ha tenido atrasos en el tratamiento po’.

LA HAN CUIDADO BIEN...

P72

Si, nosotros asumimos, yo dije haber, después que yo va me calmé esa vez que supimos cstd cuestion vo dije
son dos afios, a lo mejor duros, pesados. pero es pa’ eslar toda una vida junto po’... entonces yo dije dos afios
no cs nada para lo que podemos obtcner, o sea el beneficio que vamos a obtener cs enornic. cntonces no
podiamos...

P73

Yo hay veces que yo picnso, me da una pena ahora, por ejcinplo, se toma quince pastillas diarias la Cata y de-
rrepente, antes cuando recién cmpez6 a tomar esas pastillas, yo decia a lo mejor, (le estaré haciendo un bien.
le estaré haciendo un mal? no s¢...

;SE TE PASO POR LA MENTE ESO HASTA DONDE LLEGAR?

P74

Se me paso... pero vo dije... vo tengo quc luchar, porque no sé po...” somos nosotros los que tenemos que
luchar por clla, ¢lla no esta en condiciones de tomar la decision de acaso quiere seguir 0 no quiere Seguir.
entonces ahora mismo recién la miraba, me daba pena como dormia y todo, pero ya nos queda poco, o sea a lo
mejor también es parte del cansancio vy de todo que es a lo mcjor te hace pensar esas cosas.

‘;QUIENES SE HAN VISTO MAS SOBRECARGADO DE TRABAJO EN LA FAMILIA?

P75
Es que €l Jorge...



QUE FUNCION TIENE CADA UNO AHORA QUE LA CATA ESTA ENFERMA?

P76

No las mismas de antes, vo soy la que cuida a los chiquillos, en el sentido que yo soy la que le hace las cosas,
si bien es cierto claro, a lo mejor en cierta parte yo, porque yo paso acd metida en el hospital y de hecho no
puedo abandonar la casa, él igual tiene que trabajar y todo eso, tenemos claro que ¢l no puede dejar de
trabajar para estar ac4 conmigo, o sea no sc puede po’.

:QUE SIENTE TU PAREJA CON ESTO, COMO LO HAS VISTO TU A EL?

P77

El Io vive a lo mejor en parte de afuera y para ¢l debe ser mas terrible vivirlo de afuera, porque derrepentc, 0
sea yo le digo me llamaba tres, cuatro, cinco veces en el dia y me decia como esta la Cata, como esta la Cata.
como esta la Cata, entonces yo la veo que esta bien y estoy tranquila, Jorge no, entonces yo viéndola a ella yo
estoy feliz porque clla esta bien. y estando bien clla yo estoy tranquila, pero soy vo la que pasa las 24 horas
del dia conella...

P78

El no porque igual se desespera...igual cuando en la noche llega a verla, hay un cierto punto que me molesta
que a veces lo deja de lado a ¢l a mi otro hijo.

:DEJA DE LADO AL MAS CHIQUITITO?

P79

Claro, porque llcga desesperado pa’ ver como esta la Cata, entonces Jorge chico le dice ove aqui estoy, ¢l
misino s¢ hace notar, asi que ¢l mismo hace que le respeten su espacio también.

(HABLASTE ESO CON TU MARIDO?

P80

Se lo he dicho muchas veces, de hecho esos fueron parte de los probleinas que teniamos, porque como que se
apego mucho en la Cata y nos dejo cn parte de lado a nosotros...

P81

Porque cuando yo necesité de que ¢l fuera ¢l fuerte vy yo me quebré. entonces yo me vi que estaba sola... sola
porque al final a mi nadic... 0 sea a mi me llamaban por teléfono mis cufiadas y me decian no es que no podis’
quebrarte ahora, no podis’ estar cansi’, no podis” estar aqui, no podis’ estar alla... y yo decia hasta que punto
me estan diciendo €so, 0 sea si yo quiero, yo no estoy cansd’, yo obviamente no porque este cansi” no voy a
venir al hospital, pero agota, agota, el tema, nadic ha estado aca como estado yo...

P82

No agota tan solo ver a la Catalina con estas maquinas, no agota eso si no que agota también el sufrimicnto de
los otros papas. entonces si fallece algin nifiito eso a uno también la afecta psicologicainente, o sea uno no
puede ser tan fria, yo no soy de las mamas, por cjemplo, que no quiero que me digan nada del lado porque
esta sufriendo v yo no quiero sabcr nada de ese sufrimiento, no muy por ¢l contrario yo converso, que me
cuenten, la Cata esta considerada para trasplante de hecho y yo le preguntaba, ;qué le hicieron?, ;jpor qué lo
hicieron?, ;qué paso?

:COMO PARA SABER MAS?

P83
Yo necesitaba saber de todo, vo necesitaba saber, yo necesitaba, no sé si cra una forma de a lo mejor que iba a
estar prevenida en el caso de. entonces vo necesitaba saber todo lo que estaba pasando

.Y TU MARIDO SABIA ESAS COSAS?



P84
No ¢l no queria, no queria escuchar hablar, no queria saber nada de lo que pasaba al lado, un poco como las
caras opuestas, pero a lo mejor si hubiéramos estado los dos cerrados nos hubiese ido peor.

(TIENEN ALGUNA CREENCIA RELIGIOSA?

P85

Hasta cl dia de hoy ¢l va harto a la iglesia, de hecho yo dije si no puedo contra la marea, me uniré vy
derrepente lo acompaiio a la iglesia, yo decia a lo mejor a él también le hace falta de que, a lo mejor €l sentia
que yo no lo apoyaba tanto como yo pensaba que yo lo estaba apoyando también, entonces vo dije, lo
empezamos acompafiar, va feliz cuando vamos nosotros con él, entonces, bueno si ya el dia domingo a las

seis de la tarde €l se va pa’ ya y yo me quedo en la casa si puedo porque no acompafiarlo y estamos juntos de
nuevo po’...

JUSTEDES TIENEN LAS MISMAS CREENCIAS ESPIRITUALES?

P86

El es evangélico y yo soy catdlica, pero en mi casa eso c6mo que no ha sido un punto de discusion nunca, de
hecho la Catalina un dia recibio el bautismo alla arriba porque ¢l pidié que el capellan de aca la bautizara,
pero nunca en mi casa se armo la pelea de que no, yo la bautizo por la iglesia catdlica y no yo la presento en
la iglesia evangélica, o sca...

(DESDE ESE PUNTO DE VISTA DE LA ESPIRITUALIDAD, A EL COMO LE LLEGO ESTA
ENFERMEDAD DE LA CATA?

P87

Fui vo la que me cerré y decia es que no puede ser posible, yo no sé si renegué, yo no queria escuchar hablar
de Dios, a mi decian tenemos una cadena de oracion aqui, tenemos una cadena de oracion aca, yo decia rezen
todo lo que quieran por la Cata pero a mi, no me pidan que yo reze por ella, yo decia Dios pa’ mi todo lo
podia, entonces por qué Dios permitié que mi hija se enfermara...

P88

Entonces vo después también asumi la otra parte de la moneda, yo dije a lo mejor no es que me esté
castigando, a lo mejor algo quicre de mi, despucs va opté por no sé... yo no sé... si pienso tanto en Dios, por
ejemplo, ya no rezo, no sé si porque este enojada con Dios, pero a mi costd mucho entender por qué a la Cata,
por qué a mi hija, por qué yo tenia que conocer esta realidad del hospital que para mi era completamente
ajena, por qué vo tenia que estar, que fin... pa’ que... todavia no logro entenderlo, a lo mejor no le voy a
encontrar nunca explicacion, no tiene explicacion que la Cata tenga leucemia, no sé pero...

(NUNCA TE HAS EXPLICADO, NUNCA HAS BUSCADO, EL POR QUE LE VINO A USTEDES
COMO FAMILIA ESTA ENFERMEDAD, A QUE LO ATRIBUYES?

P89
No s es que igual...

A LOMEJOR TU LO VES QUE DIOS TE ESTA PIDIENDO ALGO COMO LO VE TU MARIDO?

P90

No lo sé... no lo sé... porque vo por ejemplo. lo escucho orar yo le escucho que le pide que sane a la Cata, que
la tenga bien, que haga la obra en ella, porque es muy comun escuchar esa palabra en ellos, que se haga la
obra... que se va hacer la obra en ella. pero nunca le escuchado preguntarle por qué a la Cata, o sea yo no s¢...

P9l
Yo igual a pesar que era catolica hay muchas cosas que para mi no tienen explicacion, o sea yo digo existe la
tierra, existe el mundo. existe tanta cosa, que no s¢ si realmente sera...existird un Dios... 0 sea...



(DESDE LA ENFERMEDAD DE LA CATA SE TE ACENTUO ESTO?

P92

No es que de antes siempre lo habia pensado, yo a pesar de que era catdlica y todo y que trabajé en una
parroquia, yo sicmpre decia es como extrafio pensar de que hay un Dios y un ser todo poderoso, porque yo
digo si Dios todo lo puede por qué... por qué... no entiendo... 0 sea por qué existe tanta maldad...

P93
Tu le preguntai’ a mi marido y él dice el diablo, o sea pa’ todo el diablo, yo digo pero no, si no creo en Dios
mucho menos creo en el diablo, encuentro como rara, hay cosas que no le encuentro mucha explicacion, yo

me voy también mas por la parte cientifica vy todo, entonces no sé por qué vivimos aqui en este planeta, no s¢
es como enredado el tema.

+HAN BUSCADO ALGUN TRATAMIENTO ALTERNATIVO AL MEDICO?

P94

Si creo harto, me gusta harto que le hagan reiki y todas esas cosas, pero no... de hecho me habian hablado del
aloe vera y todas esas cosas, pero no lo he hecho. a lo mejor yo siento que en parte es intoxicarla, yo no creo
mucho en las ciencias en la parte natural y toda esa cosa.

(LA MEDICINA ALTERNATIVA?

P95
Claro, no me es muy convincente eso de pastillas, por ejemplo, naturales y cosas asi no, no, a lo mejor las

aguitas de hierbas, las aguitas que hacia mi abuela y todas esas cosas, en esas si creo, pero lo que te venden en
una farmacia naturista no.

.Y TU MARDIDO QUE PIENSA DE ESTA MEDICINA?

P96

No tampoco, si que de hecho un dia me dijo, pregunta si es que hace bien el aloe vera, que yo decia es mas
que nada sugestion de la gente, que justo coincide de que esta bien y le estan dando algo y piensan que esta
bien porque le estan dandole eso, no, no creo mucho eso.

+OYE DANIELA Y PROBLEMAS DE PAREJA A RAIZ DEL CANCER DE LA CATA HAN
TENIDO?

P97

Si igual harto porque muchas veces uno estad cansada, o sea, el hombre es hombre... y yo soy muchas veces
primero mama4, o sea, yo siempre soy... yo considero que soy primero mama y no sé si es malo, pero pa’ mi
estan primero los chiquillos, segundo los chiquillos, tercero los chiquillos, cuarto los chiquillos y no sé en que
momento estoy vo y él, pero habian veces en que...

{SE HAN DISTANCIADOS LOS ENCUENTROS?

P98

Hubo un ticmpo en que si, hubieron hartos problcmas por temas entre parcja, pero ahora ya estamos mejor., yo
Creo, 0 sea yo Creo que en parle ya estamos como un poco mas relajados, ya la Catalina pasé toda la parte
pesada del tratamiento, entonces en parte también nosotros los relajamos un poco, yo creo que por ahi va la
cosa, a lo mejor me relajé yo porque y no se po’ no queria saber de nada que fuera un hombre no sé, era mi
marido y todo y yo queria no s¢ po’... que a lo mejor me abrazara y me hiciera carifio, pero eso, o sea...

:SU VIDA SEXUAL?



P99

Ahi fue cuando tuvimos problemas porque yo no queria que me tocara... derrepente, o sea yo estaba cansada,
yo trasmitia todo el dia en la noche igual con el tema de la Catalina y todo, entonces yo creo que nada mas por
€so, Nno queria po’... no queria tener nada de sexo ni nada, entonces yo creo que también en parte el cansancio,
si uno se agota po’, ¢l tema de estar acd y todo, entonces hay veces que cso se significa un problema pa’ el
hombre porque el hombre. como te dije es hombre y es muchas veces es mas animal. o sea cOmo que uno
tiene mas sentimientos en ese sentido.

.Y EL TE PREGUNTABA ALGO, SE SENTiA RECHAZADO O LO ATRIBUIA A LA CATA?

P100

Yo creo que también a la Cata porque €l a lo mejor estaba pasando también lo mismo y a lo mejor me buscaba
en ese sentido... no se po” pa’ desahogarse pero pa’ mi no era un desahogo, entonces ahi derrepente teniamos
problemas, andaba con la cara larga, pero no decia nada en realidad.

<Y ESO SE FUE SOLUCIONANDO DE A POCO?

P101

De a poco, de a poco a medida que fue pasando el tiempo y que nosotros nos fuimos relajando un poquito, fue
mejorando esa parte.

:QUE HAN HECHO USTEDES COMO FAMILIA PARA HACER MAS LLEVADERO ESTE
PROCESO?

P102

Si era como una forma de esperarla, de no s¢... mira vo te dijo no sé... hasta que punto hemos llegado a
consentirla en todo lo que quicre, o sea igual hay cosas que ¢l Jorge es como mds no s¢ po’... le aguanta todo a
los dos. no a la pura Cata...

P103
Yo siempre he sido como la mas dura, la que pone el orden en la casa, entonces no s¢ tampoco porque yo te

digo a la Cata yo igual la rcto, o sea ayer mismo la rcté, la castigué y la mandé a la pieza, o sca estaba
castigd’.

.PERO ESO PASA AHORA QUE YA TIENES MAS ASUMIDO ESTE PROCESO?

P104
No

.0 ANTES CUANDO RECIEN SE ENFERMO?

P105

Igual, o sea no s¢ po’... yo te digo a lo mejor antes era mas dura le hablaba més golpeado y ahora a lo mejor lo
hago mas suave, pero no porque justo tuvimos la charla del psicologo, el psicologo nos dijo no hay que
aguantarle porque smo se le suben al chorro y vo dije en realidad no hay que aguantarle, porque le voy
aguantar si esta bien que csté enferma...

P106

Y ¢l Jorge no, oye no si esta pasando por un momento dificil. teni que entenderla, hemos peleado varias veces
por ese punto de vista, porque no s¢ po’ derrepente me habla mal. y vo le digo no po’... no tenis’ por qué
hablarme mal si yo soy tu mama po’ de que estamos hablando...



P107

Jorge me dice estd con quimio. estd. no po’, si una cosa es la quimio, esta bien que esté con quimio pero a mi
me respeta igual porque vo soy la mama. o sea vo la entiendo que esté pasando por un momento dificil, que le
duele venir pa’ ca’, que le molesta venir. no s¢ po’...

P108

Derrepente le digo Cata mafiana vamos al hospital y empieza a rezongar, pero es por tu bien po” Cata o sea
que le vamos hacer, entonces vy le digo. v rectama. v todo pero asi y todo viene igual, o sea no porque un dia
no sc quicra levantar no vamos a venir. asi que...

P109

Pero Jorge es como mads... hay no la toquemos porque... pero hay veces en que también e colma la paciencia
v le 1lama la atencidn fuerte v a veces yvo me ¢nojo por €so porque, a mi otro hijo, por ejemplo, no lo reta casi
nunca y cuando lo reta parece que se le cae el mundo encima y llora y todo, y yo le dijo no se la aguantai’ a
veces, una de dos, o no le aguantai’ nunca o le aguantai’ siempre y te quedai’ calladito no mas, yo soy asi no
s¢ po’...

P110

El es distinto v ¢l los consciente mas, serd porque también pasa menos tiempo con ellos, yo soy como mas
dura.

.TU MARIDO EN ESE SENTIDO DEJA A LA CATA HACER COSAS?

P111

No... es super aprehensivo, o sea le ha costado harto, esos dia del dieciocho, por ejemplo, salimos cerca del
acropuerto a jugar a la pelota, no sé po’... la Cata sc calld como tres veces, él corria la paraba altiro. la miraba
por todos lados acaso tenia algin machucon y todo v yo le decia déjala que corra, o sea déjala que vuelva a
ser nifia, le ha costado harto, anda como encima de ella todavia, pa’ no sé po’... si se¢ va a caer tirarse el
primero y que caiga arriba de él, o sea, yo no s¢ po’... yo la he dejado ser mas nifia ahora.

.QUE REDES DE APOYO HAN TENIDO USTEDES A PARTE DE USTEDES COMO FAMILIA?

P112

No mucha porque igual, como te digo cuando conversaba con alguien, incluso mi mama, yo les decia no se
estoy cansd’ y queria como desahogarme y me decian no po’... no podis’, entonces como que no... de afuera
POCO, POCO SUPET Poco...

P113

Como que todos hay la pobre Catita aqui... la pobre Catita aca..., pero a la hora no pasa na’, o sea yo asumi
que estabamos los cuatros solos en esto he recibido cualquier cantidad de ayuda pero gente que no es de mi
familia...

P114

Por ejemplo, se hizo un bingo en eso igual estan metidas mis cufiadas, mi mama no me habla por ¢l tema del
bingo, nos enojamos el otro dia no nos hablamos, o sea haber... yo cuando empecé yo dije, todos me decian
hagamos algoj hagamos algo;...

P115

Ya pero que es que yo no puedo hacer algo hasta que la Cata no esté bien y que yo sepa que no me va a caer
en cualquier momento en el hospital v todo, entonces cuando a mi me dijeron vienen los tres protocolos v
entremedio tenia un mcs y medio de descanso, yo dije bueno ese es ¢l momento, pero tampoco yo soy de la
idea de sentarme a esperar que me lleguen las cosas en las manos. a mi casa.

HAY QUE REBUSCARSELA...




P116

Claro po’... entonces yo dije bueno la idea, yo dije ya. conversé con €l Jorge y le dije hagamos un bingo y
Jorge es reacio a todo lo que era bingo, rifa, todas esas cosas no queria porque dice que le duele mas, por
ejemplo, ir caminando pa’ la casa y ver un cartel pegado que diga beneficio pa’ la Catalina, dice que eso le
duele mucho...

P117
Entonces dice que porque la gente nos tiene que ayudar siendo que es un problema de nosotros...

P118

Entonces vo dije bueno, yo voy a organizar esta cuestion... v le dije a él voy a organizar un bingo, vamos a
mandar carta y todo. entonces un dia hicimos una reunién en la casa que fue como en la altima semana de
agosto y yo les dije saben que pasa... de que, todo en mi casa, era un chacrco en mi casa, que me pescaron
repoco...

P119

Yo les dije estoy mandando carta pa’ diferentes partes, empresas grandes que a lo mejor nos pueden ayudar
con ¢l tema de no sé, donacion de vienesas, de pan de todo eso pa’ venderlo en ¢l bingo y me dicen ya po” vy
asumieron como que estaba todo organizado, entonces después yo empece a llamar por teléfono pa’ saber la
respuesta y en la mayoria de las partes me dijeron que no, de hecho todos me dijeron que no excepto una pura
parte que me dono 10 kilos de papas.

P120

Entonces que pasd, que yo dije como lo hago, o sea... ;qué hago?, me dicen cita a otra reunién, empiezo a
llamar por teléfono y me dicen una no puedo venir, otra persona sabis’ que no s¢ si pueda ir, mi mama y pa’
que queri’ otra reunidn sino no tenias todo listo. ..

P121

Yo le dije a mi mama sabis’ que pasa, me dijo mi mama4, es¢ dia en la reunién quedaron de acuerdo en hacer
una cuota y resulta que habia que llegar el dia miércoles con la cuota a mi casa y que yo viera lo que
necesitaba comprar, entonces yo dije ese mismo dia hay que ir a la municipalidad, pedir una audiencia con el
alcalde, hay que ver en que lo podemos hacer, donde lo podemos hacer y me dicen en que topai’...

P122

Perdén pero yo topo en la Cata, o sea la Cata... yo, esta bien... pero yo todavia no terminaba las quimio, yo le
dije tengo que terminar con la Cata el proceso de quimio, empiezo con radioterapia, no puedo llegar y decir
sabe que ma’ yo hoy dia me voy a ir a sentar todo el dia con los chiquillos afuera de la municipalidad haber si
el alcalde me atiende, entonces a lo mejor no sé po’....

P123

La idea mia no era que me dieran plata. no era que me pasaran plata y me dijeran toma compra todo lo que
sea necesario, la idea era que a lo mejor me dijeran uno, ya vo te consigo parie, yo te consigo esto, yo te
consigo lo otro.

CON DONACIONES....

P124

Claro, a lo mejor yo pedir una que otra donacion. pero que los demds dijeran ya nosotros hacemos esto,
nosotros hacemos esto otro, pero resulta que nada... entonces llegd un momento que yo dije no puedo hacer el
bingo porque no tengo donaciones y empezaron a sacar las cuentas y habia que invertir como 100 lucas,
entonces con que cara le voy a pedir que me vengan a dejar. que organicen y me vengan a dejar 100 lucas pa’
comprar todo, siendo que ni siquiera quieren venir a una reunion. entonces ¢l dia que a mi mama la llamé pa’
la segunda reunion, le dije sabis’ que pasa mama le dije vo...

.Y JORGE?



P125
Jorge se metia re poco. o sea.. Jorge era de la idea de que vo no hiciera reunién, o sea me dijo...

.EL NO LO QUERIA HACER?

P126

En parte no lo queria hacer, el Jorge era de la idea de que si vo iba hacer una reunién, yo les dijera no sé
po’.... fulano de tal podis™ hacer esto y si podia bien sino podia la otra persona, pero me dijo no debiste haber
empezado de que, no s€ po’...

P127

Daniela no te pueden venir a decir teni’ que hacer esto. tent’ que hacer esto otro, no que hay que hacerlo asi
hay que hacerlo asa’, entonces me dijo la idea es que tu 1o organizi’ y tu digai’... oye me podi’ ayudar en esto,
me podi’ ayudar en esto otro vy si te dicen que no. bueno lo hacis® sola, y ¢so le molesto mucho. la idea
tampoco era decirle a alguien, oye sabi’ que mas hace esto, consiguete esto...

P128

La idea era de que naciera de ellos porque la familia que estaba era mi tia que es mi tia politica que en
realidad porque. o sea es la sefiora del hermano de mi mamd , pero ella yo te digo... vo tengo mas confianza
con en ella gue con mi mam4, estaba mi mamd v mis dos cufia’, entonces la idea .. jah; v estaba la polola de
mi primo y la nifia que te digo del ministerio que ¢s mi amiga. que ¢s la primera que supo que la Cata tenia
leucemia...

P129

Entonces yo encontré desubicado que le pidieran plata a la polola de mi primo y yo dije porque la Paula tiene
que venir a pedir plata siendo que na’ que ver, o sea no es de la familia porque po’... la idea cra que fuera la
familia la que organizara todo esto, y al final no se dio...

g

13
Después mi cufia’ también me dijo bueno no dijiste que tenia todo listo. que no tenia todo organizado, que
habia mandado carta, claro pero habia que esperar respuesta, no ¢ra seguro que nos dieran.

<

Y TU MAMA... ;QUE PASO?

P131

Mi mamg me dijo de que ella no queria venir a la segunda reunién, me dijo yo te voy a comprar Jas cosas, me
dijo y todo. y yo le dije mama sabi’ cual es la idea. no sé si vamos a poner plata, si se va hacer una cuota, no
s¢ po’ tu todo el tiempo andai’ cerca de Salvador le dije vo, Salvador con Grecia venden los cartones, o sea
perfectamente podiai’ decir sabi” que no te preocupi’ de comprar los cartones vo te los voy a ir a comprar alla.
pasame parte de la plata y yo te los compro alla, me dijo sabi’ que mas yo no voy a la reunion v aqui v alla. .

POR QUE CREES TU QUE PASO ESO?

P132

Mi mama esta extrafia de hace mucho tiempo, o sea mi mama anda enoja de un dia que peleamos con el Jorge
que teniamos problemas serios y resulta que yo no le guise contar a mi mama que era lo que habia pasado, no
po’... yo asumi también de que mis peleas en la casa son mis peleas v no tengo porque contarselas a mi mama,
entonces mi mamé se molesto por eso v dice que yo no les tengo confianza, pero yo creo que hay cosas que
uno les puede contar a los mainds v hay cosas que no. o sea yo no.

HAY COSAS QUE SON DE PAREJA, HAY COSAS QUE SON DE HLJOS...

P133
Claro... entonces yo le dije, mi mama me dijo que te paso tal dia v vo le dije no es que no te voy a contar

mama porque es algo mio, 0 sea no te quicro contar v se enojo por eso. o sea de ahi que mi mama ya andaba



como media chueca v que vo no le tenia confianza, que aqui... que alla... es que vo no le puedo contar esas
COSas...

P134
De hecho esa es la confianza que le tengo mas a mi tia porque yo, mi tia es caza’ tiene los mismos problemas

que yo, entonces mi mama es mama soltera, mi mama no tiene, mi mamd pa’ ella un hombre es un cacho v lo
hace notar...

P135
Entonces pa’ mi no po’, pa’ mi el Jorge igual es mi marido v tengo que respetarlo como 1narido., entonces mi
mama a lo mejor, le gustaria mas que a lo mejor no sé, yo pienso muchas veces que mi mamg estaria

tranquila si yo me separara. jgual con el Jorge no se pueden ver, se tienen mala, entonces no se po’, yo asumi
casarme.

.Y ESO HA AUMENTADO UN POCO CON LO DE LA CATA?

P136

Si, es peor ahora, entonces Jorge dice que mi mama se mete en cosas que no tiene que meterse y mi mama
dice que el Jorge no la pesca, vo ahi no me neto y un dia yo dije no hasta cuando... los agarré a los dos v les
dije yo no me meto mas, si ustedes quieren pelear. pelen es problema de ustedes pero a mi no me metan al
medio porque siempre estaba al medio mirandole la cara al Jorge, no yo dije chao... no hasta cuando... ahora
si ustedes dos tienen problemas arréglensela ustedes pero a mi no me metan en los problemas v de hecho fue
bueno lo que hice en parte porque ella venia a quedarse con el Jorge.

TUVISTE QUE SEPARAR AHI LAS COSAS A PARTE QUE TU MAMA TIENE QUE VENIR A
QUEDARSE CON EL NINO...

P137

Con el nifio, entonces era como super complicado todo, asi que yo les dije si quieren pelen, pelen entre
ustedes a mi no me metan, entonces en parte a mi mama tampoco le gusté porque a lo mejor ella queria que
vo le diera mas el favor po’...

P138

Pero de ahi hasta el dia de hoy que no me llama, hace como tres semanas que no me llama porque estd enoja y
segun ella yo cometi el error , entonces vo dije no veo que error cometi, o sea la Cata ahora de que queria
computador pa’ la pascua y segun ella, ella s¢ enojoé por eso v la Paula la polola de mi primo vendia un
computador super barato, entonces el Jorge le dijo mira ddmelo y vo te los pago en tres cuotas, la Paula dijo
ningin problema y se le pas6é, mi mama dijo segun ella yo no podia organizar, un bingo si me andaba
comprando computador., vo le dije. o sea no te podis’ meter en eso.

P139
De hecho no me lo dijo a mi. se lo dijo a mi tia el otro dia vo le dije no se puede meter en eso. o sea si la
Catalina queria yn computador para la pascua...

:PARA EL BINGO TE MOVISTE MAS TU QUE....?

14
T

Sola... sola... practicamente sola... o sea vo recibi mas ayuda de los vecinos que de la familia.

P141

Y Jorge ahora hace dos semanas atras el Jorge se metié de lleno en la cuestion v anda preocupado, vo le decia
Jorge igual me da miedo porque que igual te da miedo que no llegue nadie. que a lo mejor llegue gente demds
y no tengai’ como atenderlos bien, no sé po’... el problema de la silla. el problema del tablero. ..

Y TAMBIEN ES PRIMERA VEZ QUE HACEN ALGO ASIL....



P142
De hecho... yo no tengo idea como se hace un bingo, hasta el dia de hoy nunca he ido a un bingo, entonces...

;COMO FAMILIA ESTABAN ACOSTUMBRADOS A RESOLVER SUS PROBLEMAS MAS
SOLOS, ENTRE USTEDES?

P143

Solos vo te digo... de hiecho cuando recién todos se enteraron que la Catalina tenia leucemia llegaron mis
vecinas y me dijeron sabis’ que queremos hacer una rifa. queremos organizar esto, yo les dije no porque en
realidad. nosotros estabainos pensando que nosotros ibamos a poder ser capaces de salir solos...

-

P144

Pero ya llego el momnento en que hasta el dia de hoy Jorge dice, o sca... vamos a salir adelante, vamos a estar
bien, ya vamos a pasar todo esto, porque yo le dije. ¢l otro dia yo le dije por teléfono. o sea. yo antes claro
deje de trabajar yo igual me movia tenia mi negocio, 0 sea yo igual vendia cosas y cuestiones, entonces yo
igual tenia plata y no cra mi plata sino que era plata para soportar en la casa...

P145

Entonces le decia a Jorge vo con la Cata ahora no lo puedo hacer, yo no puedo llegar v salir un dia y decir yo
vov a ir a vender al ministerio porque necesitamos plata, no puedo ayudarte, entonces de que forma te puedo
ayudar es organizando una cosa asi, entonces yo lo veo también que llega fin de mes y esta desesperado.,
cachay’, €l tiene la desesperacion de saber que tiene que cubrir una cantidad de calillas y todo.

Y EN LO EMOCIONAL... ;QUE LE PASA?

Pl46

Entonces de ahi parece que me entendid y cambio po’... yo le dije no te puedo avudar de otra forma como te
ayudaba antes, pero si puedo hacerlo de esta otra forma, o sea organizando algo, pidiendo ayuda vy todo,
entonces dije yo a lo mejor, en parte nos va ayudar para desahogarnos un poquito po’.

P147

Asf po’... pero seglin mi mama estaba enojada por ¢l computador y la Cata se da cuenta, yo le dije sabi’ que
Cata, la Cata cacho todo, ¢l otro dia le decia a mi tia sabi’ que mi abuelita no entiendo porque se enojé si vo
igual no se lo hubiera pedido a mi papa se lo hubicra pedido al viejo pascuero, entonces era como lo mismo.
de hecho yo le habia dicho al Jorge dias antes no sigai’ insistiendo en el tema del computador porque estamos
apretados ahora. imaginate pa’ la pascua comprarle un computador le dije vo hazle cambiar de idea, que pida
otra cosa y ella esta feliz con el computador.

P148

En parte bueno son gustos grandes pero se lo di, de hecho mi mama le dijo a mi tia, o sea si el psicdlogo le
dice de que no le den en el gusto en todo y van y le compran el computador, yo le dije que si no se compraba
ahora se iba a comprar igual para la pascua asi que no nos queda otra.

;DANIELA AHORA EN QUE PARTE DEL TRATAMIENTO SE ENCUENTRA LA CATA?

P149
El martes empezo el segundo protocolo de tres, es decir, le quedaria el tercero v cntre protocolo un mes de
descanso, asi que nosotros debiéramos estar terminando en Enero.

P150

Y espero que esta otra semana la doctora no este tan apurada atendiendo para poder conversar haber si la Cata
pudiera ir al colegio v empezar hacerle la vida lo mas normal posible. Tratar de normalizar todo en mi casa ¥
que vaya al colegio.

Y... ;EL TIEMPO QUE HA ESTADO EN LA CASA Y NO HA 1DO AL COLEGIO, LE HAN
ENSENADO ALGO, SE HA RETOMADO ALGO DEL COLEGIO?



P151

De hecho la tengo inscrita en el colegio de aqui, igual mira yo antes, es que ¢l afio pasado yo le hacia tareas
todos los dias, una hora en el dia, era una hora sagrada que nos poniamos hacer trabajos, yo le ensefiaba a
como recortar, a como hacer dibujo, yo le ensefie los colores, estd en kinder pero no sé si la hagan pasar
porque no he traido el cuaderno pa’ hacer las letras.

P152

El afio pasado yo crco que la superé con la cuestion del colegio y este afio le hicieron lo mismo que yo l¢
hacia el afio pasado, de hecho la Cata sabe escribir su nombre a mi eso me orgullece, o sea yo le enseiic los
colores...

P153

Ella por ¢jemplo, el otro dia no sé po’... eran las nueve y estabamos comiendo v la Cata mira el reloj v dijo
juhj son las nueve y Jorge la queda mirando v le dice como sabis’ la hora y le dice porque se los nimeros
po’... o sea sola aprendio a ver la hora en el reloj, o sea eso es, no sé po’... ahora estamos tratando de
ensefiarle que se aprenda abrochar los zapatos. o sea...

P154

En cuanto a eso el Jorge no toma parte, o sea en ensefiarle cosas, no al contrario, cosas malas encuentro vo,
entonces yo soy la que le ensefio, es un show esta Cata porque habla de los archivos del computador, dice se
me perdi6 el archivo mama, lo sabes guardar, los sabe imprimir, o sea las cacha’ todas altiro, entonces v no
sc ha significado tampoco una pelea.

;QUE CONCEPCION TENIAS ANTES DE QUE SE ENFERMARA LA CATA DEL CANCER Y
QUE CONCEPCION TIENES AHORA?

P155

No sé... como te digo, no sé po’... porque como te decia endenante’ yo habia visto esa comedia, entonces
como que sabia, cuando me dijeron leucemia, como que se vino a la mente toda esa comedia y mc acorde
todo lo quc iba a pasar, o sea vy a parte que la doctora nos agarrd y nos dijo todo, a lo mejor yo te digo no s¢...

P156

Aprendi porque mi abuela igual fallecié de cancer porque nosotros sabiamos que tenmia un tumor en ¢l
estomago y de hay no supimos nunca nada mas, pero ahora ya sé, por ejemplo, lo que es un osteosarcoma, lo
que es csto, lo que es esto otro, pero no s€ po’... yo creo que no, yo creo que igual sabia lo que me esperaba no
sé po’... fue como tan impresionante saber que la Cata tenia leucemia por el hecho de que la comedia fue y de
hecho le dije en mi casa vean la comedia.

Y TU MARIDO ;QUE CREES TU, QUE PASO POR SUMENTE?

P157

Yo creo que él se imagina lo peor... o sea vo dije que tenia que salir adelante porque se podia, o sea yo decia a
pesar de que la comedia fuera real o no, de hecho yo le habl¢ ese mismo dia a la doctora del trasplante, clla
me hablaba de los blasto y yo sabia lo que era blasto y me hablaba no sé po’..., de lo inico que no cachaba’ de
lo que era una neutropenia , no entendia, pero ella me hablo de los blastos y yo entendia lo que cra la
enfermedad en si...

P158

Aparte que igual yo no soy tan vieja yo sali hace poco dcl colegio. entonces uno de los ramos que mas me
gustaba cra ciencias naturales y todo lo que cra enfermedades nosotros nos metiamos harto, nos pasaron la
parte genética v todo, entonces vo entendia de lo que ne hablaba de 1a parte de la sangre y todo eso, entonces
v en parte también los médicos se dieron cuenta, o sea...

Y TU MARIDO ;QUE CRES TU QUE PASO POR SU CABEZA?



P159

Yo creo que €l se imagino altiro lo peor, no s¢ si se lo trate de explicar, pero yo que hice me meti altiro en
internet y busque todo altiro. o sca buscamos todo altiro de lo que era y después cuando me hablaron del
trasplante, el Jorge no queria leer nada, no queria saber nada, yo creo que €l estaba esperando lo peor.

AHORA.... ;QUE CREES TU QUE PASA?

Pl160
Yo creo que cambid su punto de vista porque ve que la Cata estd bien, ve que se puede salir adelante, o sea
todo va...

P161

Yo siempre asumi de que aqui los médicos pueden hacer un 50% del tratamiento y el otro 50% lo tiene que
hacer uno en la casa, yo creo que eso, yo no puedo dejarle la responsabilidad a los médicos porque los
médicos lo ven aqui una vez a la semana y no sé po’... yo no puedo asumir que si a la Cata le pasa algo es
culpa del médico, o sea vo tengo que estar ahi, tengo que informarme de todo, yo tengo que estar al tanto de
todo para poder ayudar a la Cata, yo siempre lo asumi asi, de hecho yo se lo he dicho a los médicos, aqui
ustedes hacen una parte, pero yo tengo que hacer la otra...

P162

Yo tampoco voy hacer una superheroina, pero es asi es la cosa... ya asumi que tengo que llorar, que reirme, no
sé po’, si voy a salir al supermercado la Cata no le va a pasar nada malo y que puedo ir sola porque al
principio ni al baifio iba pa’ no dejarlo sola.

(A TODOS LE PASABA ESQO?

P163

Si, entonces yo no queria salir, yo no podia salir porque la Catalina iba a quedar sola y el Jorge no iba saber
que hacer, sin ir mas lejos el otro dia, por e¢jemplo, justo sali y la Cata le dice porque en mi casa el celular es
el hocicon, esta programado para todos los remedios entonces suena a cada rato y por todas partes tiene
papeles pegado de los remedios, que le toca, que no le toca, el otro dia la Cata le dijo me toca este remedio. ..

BUENO DANIELA, TE AGRADECEMOS MUCHO POR DARNOS ESTA ENTREVISTA.

Pl64
Espero que les sirva mucho y gracias a ustedes.



CASO 5

Sonia Rojas, 42 aiios. Curicd.

ME GUSTARIA QUE NOS CUENTE COMO SE COMPONE SU FAMILIA, CON QUIEN VIVE,
QUIENES TRABAJAN, DONDE VIVE.

Pl
Yo me llamo Sonia y tengo cuarenta y scis afios, soy ducfia de casa, vivo en Curic6, vivo con mi marido, yo y
los dos nifios.

P2
Mi marido se llama Hugo es ayudante de jardinerfa trabaja dentro de Curico.

P3

Los chiquillos, Hugo tiene nueve afios iba al colegio después viene la Catalina, tiene siete afios este afio
perdio el colegio por la enfermedad del nifio tuve que tracrla a Santiago v mi hija mayor se casé vive en
Rancagua tengo dos nietos, uno de cuatro y el otro de cinco meses.

.QUIERO QUE ME CUENTE SONIA QUE PASO CUANDO LE DIAGNOSTICARON EL CANCER
A HUGO?

P4

Bueno Hugito empezo el aiio pasado, el 21 de noviembre, con una amigdalitis con vomitos y de ahi se le
desencadend una insuficiencia renal cronica, tuvo en el hospital de Curicé luego fue trasladado a Talcay
de ahi de Talca lo mandaron a Santiago.

P5
El seis de Abril y el dia siete de Abril le dieron el diagnéstico una leucemia.

(ESTABAS CON TU MARIDO?

P6
No estaba sola, sola.

P7
Y de ahi me lleve todas las penas mas duras yo. todo lo recibi sola, no habia nadie conmigo.

.DEL CANCER LA LEUCEMIA SABIAS ALGO?

P8
Afio atras fallecié mi papa de cancer al estomago pero nunca estuvo enfermo, la enfermedad la tenia pero
nunca se quejo, nunca supimos de que s trataba.

P9
Y aqui en Santiago tuve que aprender a convivir con ¢lla o sea estoy viviendo con la enfermedad del nifio.

P10
Porque la doctora me dijo que los nifios con Leucemia hay dias que estan bien y hay dias que estan abajo y
uno tiene que aprender a vivir el dia con el nifio, disfrutar ¢l dia con el nifio eso yo ya lo tengo asumido.

(SONIA COMO SE LO COMUNICASTE A TU MARIDO A TUS HIJOS?
P11

Eh...mi marido lo tomé mal, no lo podia creer, nadie queria creer que el nifio, que era un nifio inquicto, un
nifio que jugaba, que iba al colegio, normal, completamente normal.



P12
Y derrepente todo se vino abajo ahora de a poco estamos saliendo pa’ arriba como el nifio ha estado bien.

P13
De hecho la abuelita de él no sabe que el nifio tiene cancer, 1a mama de mi marido y ella estd enferma ahora si
que ya no le dijeron, ahora menos va entender.

:COMO LE EXPLICAN DONDE ESTA HUGO?

P14
Cuando ella estaba bien sabia que Hugo estaba aca en Santiago pero por trasplante renal no por ¢l cancer, le
mintieron, le dieron la otra version, ahora ya no entiende.

+EL PROBLEMA RENAL QUE TIENE HUGO SE CONECTA CON LA LEUCEMIA O NO TIENE
NADA QUE VER?

P15

Lo que pasa que Hugo debutd con una insuficiencia renal cronica y ahi le descubricron la leucemia que
supuestamente la leucemia la tuvo primero y la leucemia le infecto los rifiones a Hugo, ese es ¢l diagnostico,
lo que a mi me explicaron aqui lo que es la enfermedad de ¢l

.COMO LO TOMARON LOS HERMANOS?

Pl6

Mi hija mayor no sé... porque como yo no estuve con ella, no sé... claro que le afecto si pero como se sinti6 no
sé... ahi no la vi.

P17

Mi hija chica poco entiende, lo unico que sabia que el hermano esta enfermo, que el hermano esta mal. nada
mas... ella tiene siete afios.

<COMO SE LLEVA CON HUGO?

P18
Bien, juegan, pelean como todos los hermanos

JLE HAN EXPLICADO LA ENFERMEDAD QUE TIENE EL. HERMANOQO?

P19

No... ella sabe que el Hugo tiene que pasar mds tiempo en el hospital, que tiene que vivir con droga v todo lo
demas pero ella no sabe lo que significa un cancer... v el explicarle tampoco lo va entender, si que yo la dejo
ahi no ma’ que ella entienda eso no ma’, que el hermano estd enfermo, que tiene que pasar en los hospitales
con quimio, con vomitos, todas esas cosas.

ELLA NO DICE NADA CUANDO TU VIENES CON EL HUGO AL HOSPITAL?

P20

Ella me dice pa’ donde vay’ y yo le digo Hugo tiene que ingresar al Hospital pa’ las quimio, v cuando llego
en las tardes me dice ;Y como quedo el Hugo? le digo bien. va me dice y se va a jugar, no me pregunta na’,
que le hicieron, que le pusieron, nada...no pregunta eso... es que todavia esta tan chica, que no...

ELLA PERDIO EL ANO DEL COLEGIO?
P21

Perdi6 el ano del colegio por venirse a Santiago, por tracrla porque no podia dejar en Curicod sola, mi marido
no...



.COMO FUE ESO DE VENIRSE A SANTIAGO?

P22
Esto fue de la noche a la mafiana porque vine a Santiago con Hugo a un control a neurocirugia y de ahi me lo

traen para acd, me dicen cl Hugo se queda hospitalizado aqui y esa misma noche yo me fui a Curicé y me
traje a la nifia.

P23

Y le dije 2 mi marido que fuera al colegio a retirarla, que le explicara a la doctora... a la profesora, el
problema del nifio, que tenia que venirse a Santiago, y... alld en Curic6 no tengo con quien dejarla... v en cl
colegio todos saben la enfermedad del nifio, si que...

;COMO TOMO TU MARIDO ESTO QUE TUVIERAS QUE VENIRTE?

P24
Mal...mal y todavia lo toma mal a pesar que ya son sicte meses que estoy acd en Santiago y todavia no... no es
que estoy solo... y que esto que el otro... que he tenido que aguantar tantas cosas solo... v hacerse todo solo.

P25
Yo también lo entiendo... no depende de mi tampoco sino que aqui estoy luchando por la enfermedad del nifo
o sca prolongdndole la vida al nifio porque en esto... uno no sabe.

¢ TU MARIDO ENTIENDE ESO?

P26
Si lo entiende, pero... El entiende, €l sabe... vo le digo que no es culpa mia pero... no si se me dice no es culpa
tuya, primero esta el nifio después estammos los demas... como es el Gnico hijo hombre que tengo.

-SUMARIDO CON QUIEN QUEDQO EN CURICO?

P27

En la casa solo... el lava, hace almuerzo, compra el pan, los fines de semana viene a Santiago. llcga los
sdbados y se va cl domingo en la tarde... pero yo igual ando con el nifio pa’ todos lados... pa™ todos lados me
lo llevo, me lo traigo...pa’ todo’ lados ando vo con €l, derrepente tengo que andar con el en brazo porque le
duele una pierna y no puede caminar tengo que andar con €l en brazo... también yo ando cansa’

P28
Estoy atras mano porque estoy en la casa de mi hermano en San Bernardo, sola... y a veces uno ticne que
aguantar en todos lados, aguantar muchas cosas...

,COMO HA SIDO ESO DE ESTAR EN LA CASA DE TU HERMANO?

P29

Es mi hermano pero que a veces los nifios pelean, pelean... dicen que €l Hugo que se vaya. ojala s¢ quede en
el hospital que no se venga pa’ aca, entonccs todas esas cosas yo me las aguanto, son niiios chicos uno de
cuatro afio y el otro de once afios... ¢l de once arfios es mas dificil... que a veces no quiere jugar con 2l Hugo...

P30
Yo le digo no importa si no quiere jugar contigo... no importa... asi que todas esas cosas yo me las aguanto y...
dijo yo por mi hijo tengo que aguantar muchas cosas, es asi no ma’.

(PENSASTE EN LA POSIBILIDAD DE VENIRTE A UN HOGAR SONIA?



.COMO FUE ESO DE VENIRSE A SANTIAGO?

P22

Esto fue de la noche a la mafiana porque vine a Santiago con Hugo a un control a neurocirugia y de ahi me lo
tracn para acd, me dicen el Hugo se queda hospitalizado aqui y esa misma noche yo me fui a Curicoé y me
traje a la nifia.

P23

Y le dije a mi marido que fuera al colegio a retirarla, que le explicara a la doctora... a la profesora, el
problema del nifio, que tenia que venirse a Santiago, y... alla en Curicé no tengo con quien dejarla... y en el
colegio todos saben la enfermedad del nifio, si que...

¢{COMO TOMO TU MARIDO ESTO QUE TUVIERAS QUE VENIRTE?

P24
Mal...mal y todavia lo toma mal a pesar que ya son sicte meses que estoy aca en Santiago y todavia no... no ¢s
que estoy solo... y que esto que el otro... que he tenido que aguantar tantas cosas solo... y hacerse todo solo.

P25
Yo también to entiendo... no depende de mi tampoco sino que aqui estoy luchando por la enfermedad del nifio
o sea prolongandole la vida al nifio porque en esto... uno no sabe.

.TUMARIDO ENTIENDE ESO?

P26
Si lo entiende, pero... El entiende, él sabe... yo le digo que no es culpa mia pero... no si se me dice no es culpa
tuya, primero esta el nifio después estamos los demas... como es el finico hijo hombre que tengo.

:SUMARIDO CON QUIEN QUEDO EN CURICO?

P27

En la casa solo... el lava, hace almuerzo, compra el pan, los fines de semana viene a Santiago, llega los
sabados y se va el domingo en la tarde... pero yo igual ando con el nifio pa’ todos lados... pa’ todos lados me
lo llevo, me lo traigo...pa’ todo’ lados ando yo con él, derrepente tengo que andar con el en brazo porque le
duele una pierna y no puede caniinar tengo que andar con €l en brazo... también yo ando cansa’.

P28
Estoy atras mano porque estoy en la casa de mi hermano en San Bernardo, sola... y a veces uno tiene que
aguantar en todos lados, aguantar muchas cosas...

.COMO HA SIDO ESO DE ESTAR EN LA CASA DE TU HERMANO?

P29

Es mi hermano pero que a veces los nifios pelean, pelean... dicen que el Hugo que se vaya, ojala se quede en
el hospital que no se venga pa’ aca, entonces todas esas cosas vo me las aguanto, son nifios chicos uno de
cuatro aifio y el otro de once aifios... el de once afios es mas dificil... que a veces no quiere jugar con el Hugo...

P30
Yo le digo no importa si no quicre jugar contigo... no importa... ast que todas esas cosas yo me las aguanto y...
dijo yo por mi hijo tengo que aguantar muchas cosas. ¢s asi no ma’.

(PENSASTE EN LA POSIBILIDAD DE VENIRTE A UN HOGAR SONIA?



P31

La doctora si penso en mandarme a un hogar, por mi hija chica no puedo, en un hogar no me reciben con mi
hija chica... yo tampoco me voy a separar de 1ni hija... tampoco la voy a dejar en carga cn otra casa con genle
que no... por muy hermano mio que s él y cufia’ no la voy a dejar ahi.

P32

Y mi hija chica tampoco... se¢ muere si yo no llego a dormir a la casa, esta hasta las diez de la noche
esperdndome, yo he llegado tarde, por los exdmenes del nifio porque a veces voy a la catolica a dejar los
exdmenes, es tarde v me dice menos mal que llegaste me dice.

.Y LA RELACION CON TU HIJA HA CAMBIADO ALGO?

P33
No... no, bueno ella duerme conmigo igual o sea pa’ ella la familia sigue igual, no importa que el Hugo este
enfermo... pero en lo demas... vo igual con ella como que aqui no ha pasado nada.

.Y LA RELACION CON SU PAPA?

P34

Uh... llega el papa y después se va queda llorando, llora porque el papa se va... yo le digo hija pero tu papa
tiene que trabajar sino trabaja como tenimo’ plata, como llevo a tu hermano al hospital... asi po’ me dice... yo
le digo después como comprai’ el helado... yo por ese 1ao’ me la pillo... pero después se queda tranquila.

¢LOS FINES DE SEMANA CUANDO SE RENCUENTRAN COMO ES?

P35
Eh... ;los nifios con ¢l 0 yo con ¢é17...

TODOS...

P36

Todos nos ponimo’ contento... y yo también a veces me dan ganas de irme, irme el dia Domingo... y yo digo
por qué tengo que quedarme acd... que se vo, es dificil... y derrepente uno pregunta por qué a mi por qué las
dos cosas... por qué las dos cosas son dificil de manejarlas... ¢l problema renal y la leucemia.

P37
El otro dia el doctor me decia tu te sacaste el broche de¢ oro me dijo... porque ¢l Hugo tiene dos enfermedades
complica’, los rifiones y la leucemia.

P38
Y para colocarle la droga tienen que llevar a Estados Unidos, para poder colocarle la droga, para ajustarle la
dosis de droga al problema de ¢l pa’ poder manejarlo porque si no lo manejan se dispara la leucemia. ..

.EN LO ECONOMICO SE HAN VISTO MUY AFECTADOS?

P39

Claro, porque a veces no hay plata, y... la plata que a veces tengo es... que en el colegio a veces han hecho
bingo, rifas a beneficio del nifio y esa plata... y mas la que me trae él porque la plata ahora no... no luce nada...
porque usted cambia diez mil pesos y que hace con diez mil pesos no hace na’.

(AL HUGO COMO LE EXPLICARON LO DE SU ENFERMEDAD?

P40

Claro, él lleva sicte mescs viviendo en el hospital ya po’... practicamente él vive en el hospital po’... bueno ¢l
Hugo la leucemia no la relaciona bien... ¢l no sabe muy bien de que se trata, no. no... lo que si sabe bien es el
problema renal... ¢l sabe que tiene sus rifiones malos, ¢l sabe que va ir a trasplante pero no todavia...



P4]

La doctora le dijo que cuando tuviera treinta, cuarenta afios, va a ser un candidato a trasplante pero antes no...
¢l sabe que tiene sus rifiones malos.

P42
Pero a la leucemia no le doy importancia. como que... él sabe que se coloca droga, las quimio pero...

.CUANDO SE SIENTE TAN MAL NO SE LE EXPLICA QUE LAS DROGAS SON LAS QUE LE
CAUSAN ESO?

P43

Claro... €l sabe que la droga le produce vomitos. que se yo... que esta mal, que le duele la guatita... le digo yo
csa es la droga, 1a quimio... a va me dice nada mas.

P44

Pero yo tampoco no le pucdo cntrar a cxplicar de que sc trata porque tampoco me va cntender... quizas
cuando sca mds grande ahi va entender y va a saber que es lo que es...

(EL HUGO HA CAMBIADO MUCHO?

P45

Antcs cra mal genio pero ahora csta el doble... por cualquicr cosa se cnoja, sc irrita, grita y me pega, tu teni’ la
culpa... que vo cstoy enfermo me dice... cuando esta cn rabiado hace eso... yo le digo que no, que yo no tcngo
la culpa... hay harto nifios enfermo como las mamds van a tencr la culpa, yo no tengo la culpa quc esti’
enfermo Hugo, son cosas que pasan y te tocd a ti nada mds... tu ticnes la culpa me dice.

{POR QUE CREES TU QUE DICE ESO?

P46

No s¢... scra que lleva tanto ticinpo en el hospital, derrepente quicre comer algo y no pucde porque lo vomita,
quiere comer cosas y no pucde comer, por cjemnplo, la ensalada quicre comerla cruda v no puede comérsclas v
ahi cs dondc se cnoja... porquc a €l le gusta mucho comer ensala’ de lechuga y repollo con papitas cosida,
esas cosas lc gustan pcro ahora no pucede coincr... por esas cosas s¢ cnoja... tu tiencs la culpa me dice...
después ya sc Ic pasa anda bicn ya.

.Y A SUPAPA LO CULPA?

P47

No. no lo culpa pero derrepente como que... no quiere jugar mucho con €l pero después como se le pasa v
vuelve... ¢l otro dia lo convidamos a que fuera a ver a la abuelita que esta cnferma no queria... no quiero ...

P48
Y después lo engafiamos que ibamos a la vega a comprar verdura siibete pa’ entrar a Santiago y ahi pasamos,
pero la abuela tampoco lo conocid, no lo conocié, porque la abuelita no conoce a nadie.

.Y LA RELACION DEL HUGO CON SU HERMANA, QUE VE A SUHERMANA SANA?

P49

No... no dice nada. Lo que si cuando estuvo hospitalizado y estuvo cuatro meses sin salir, no queria que ella
viniera a verlo, no queria... andate pa’ fuera, no te riai’ fuerte, andate y la hechaba... pero ahora no... ahora ya
cambio... donde estuvo afuera harto tiempo...

P50

Juegan derrepente, van a comprar juntos, como todo nifio pelean pero lo normal dentro de los hermanos que
pelen.



iCOMO SE HAN ORGANIZADO USTEDES COMO FAMILIA DESDE QUE PARTIO LA
ENFERMEDAD, QUIENES SE HAN VISTO MAS SOBRECARGADO DE TRABAJO, LOS
CAMBIOS QUE HA HABIDO?

P51

Bueno... los cambios que hubieron fue que mi marido quedo solo, hacerse cargo... hacerse duefio de casa €l
eso fue lo mas terrible porque €l no sabia cocinar tuvo que aprender a cocinar, yo ensefiarle a como hiciera las
comidas y lo demas bueno... hemos tratado de llevar la enfermedad lo mas que se pueda, conversar, estar
tranquilo, salir con los nifios, lo mas que se pueda compartir con ellos.

<TIENEN ALGUNA RED DE APOYO?

P52
La familia por mi parte de primera s¢ preocuparon ahora ya no, ya po’.

P53

De primera cuando supicron si, tuve apoyo de mi familia, por ahi hicieron rifa me mandaron plata pero ahora
cstos ultimos tres meses no... como que va sc olvidaron, comno que ya paso ¢l impacto... ahora yo no me
llaman... yo tampoco los llamo... digo vo no importa... bueno digo yo son cosas que pasan v lamentablemente
me (ocod a mi y no a otra persona.

(EN EL NUCLEO FAMILIAR QUIENES SE HAN VISTO MAS SOBRECARGADO DE TRABAJO?

P54

Eh... por parte d¢l nifio yo... porque vo he tenido que salir con ¢l a todos lados porque como yo vivo acd en
Santiago con ¢l, yo ando pa’ todos lados con ¢l ¢n brazo. que traclo, que llévalo, yo poniendo mds el hombro,
de luncs a viernes papa y mama soyv las dos cosas... ¢l fin de seinana llega él va me alivio un poquito yo, le
hago mas la pega a ¢l

.EN CUANTO A LO EMOCIONAL QUIEN SE HAN VISTO MAS AFECTADO?

P55

Yo estuve afectada de primera pero ahora va aprendi a vivir y ser la mas fuerte vo... mi marido no... mi
marido todavia le cuesta asumir la enferimedad del nifio, le cuesta entenderla... ¢l dice por qué el nifio. esa
enfermedad que le dio y que sc vo... le digo yo bueno... hay que saber le digo yo...

P56

A veces le da por llorar delante de él... y yo e digo que no si quiere llorar, Hore escondido pero no que €l nifio
lo vea llorar porque ¢l nifio pregunta por qué... o ¢l sc preguntard que pasa por qué mi papa llora... que no
porque uno tiene que ponerse fuerte y estar preparada pa’ todo o sea ya las cosas malas y las cosas buenas...
aprendi...

P37

Es un proceso largo... a mi la doctora me dijo, mira aqui tenis’ que aprender a vivir con la enfermedad,
aprender a los momentos buenos y a los malos, tenis’ que hacerte la fuerte y ser dura y he aprendido... aunque
derrepente me caigo, también flaqueo, me pongo a llorar no delante del nifio escondia’... cuando me voy pa’
la casa o en la casa escondia’, pero ¢l nifio no sabe no tiene idea.

P38

Delante de mi hija tampoco... pa’ que no me pregunte por qué... porque ahi tengo que cntrar a explicarle
porque, que ¢s lo que me pasa, a veces me da depre’, ando con ganas de llorar y cosas... pero va de a poquito
empi¢zo con fuerza de nuevo.

+SONIA Y TU VIDA DE PAREJA SE HA VISTO AFECTADA?



P59
Eh... no tanto porque como vicne los fines de semana, ¢l me apoya ahora mas si antes era un poquito mas
dificil €l pero ahora va como que se ha puesto un poco ma’... me apoya un poco mas, me comprende mas.

(SE HAN DISTANCIADO ALEJADO?

P60

No igual que sicmpre, la tnica distancia es que no nos veimos’ dc lunes a vierncs. Todo lo demas ha estado
bien...

(CUANDO EL LLEGA DONDE TU HERAMANO NO TE HACE PROBLEMA?

Pol

No... no nada... él no dice nada se ponen a conversar, salc, no, no dice nada... si el anico problemas son los
nifios no ma’, nada mas... mi hermano no dice nada, con él no tengo problemas, ¢l es el mas que me apoya. ¢l
mas que me avuda, ¢l siempre ha estado al lado mio, siempre me estaba llamando, como ¢sta el Hugo, como
vamos y todo eso... a diferencia de los otros que no me llama ninguno, €l es el que ha estado mas al lado
mio... mi hermano de los menores que tengo.

;A QUE ATRIBUYES TU QUE A HUGO LE HAYA DADO CANCER?

P62

Ese es una pregunta que nunca... no ticne respucsta...ch... porque a mi digo yo... nadie me responde... siempre
mc preguntado porque a mi las dos cosas porque no ha otro nifio... por ltimo una cnfcrmedad porque a mi las
dos... esa respucsta no...

P63
La doctora me dijo ¢sto no es genético. csto a todo el mundo le pasa. te toco a ti no ma’ que vamos hacer...
nada, nada. no se puede hacer nada...

:TU MARIDO QUE PIENSA AL RESPECTO?

P64
El no ha dicho nada.... es apartc como que le ducle v sc queda callado y no me dice nada... no dice porque al
Hugito si era un nifio tan inquicto porquc a ¢l, no. no dicc nada... se queda callado no ma’, no dice nada.

HAN CONVERSADO EL TEMA...

P65

La verdad que poco porque ¢l cuando viene se dedica ma™ a jugar con los nifios, con la Catalina que es la
chica y ¢l Hugito a salir a comprarle helado. ¢l los consiente en todo, como los ve a lo Icjos lo consicntc
todo... mas alld no...

;HA CAMBIADO EL TRATO DE EL CON LOS NINOS?

P66
Ahora los nifios sc lo envuelven...¢l e consiente todo, ahora los nifios lo que quicren sc los compra, aunque
queda sin nada. primero los nifios ahora... antes le decia no es que no tengo. ahora no.

P67
El Hugito le dice papa dame pa’ comprar helado... ya tome valla y compra, la Catalina lo mismo.

P68
Y a mi con mavor razén me dan vuelta, sobre todo el Hugo, a la Catalina siempre le compro lo que ella
quiere, pa’ mi no me compro nada pero pa’ ellos si...



(HAY ALGUNA DIFERENCIA ENTRE HUGO Y LA CATA PORQUE EL NINO ESTE
ENFERMO?

P69

No... yo trato a los dos iguales... st la Catalina me dice mama quiero esto... yo le digo ya valla y compra y el
Hugo vo... yo lc digo 1omen vallan los dos a comprar... sicmpre trato a los dos igual no hacer la diferencia
porque si hago la diferencia la Catalina va decir por qué al Hugo porque esta enfermo le danma’ y amino. A
los dos le comparto igual.

:.TU MARIDO TAMBIEN ES ASi?

P70

Si... si, ahora si a los dos igual, los dos por igual... antes no porque la Catalina como era la regalona de él
como que le daba mds a la Cata, ahora es para los dos exactamente igual, lo mismo. Comen lo mismo.
compran lo mismo, asi... pa’ too’ lo mismo...

:QUE ES O QUE LA HACE A USTED ACOMPANAR AL NINO EN ESTE PROCESO DE
ENFERMEDAD?

P71

Eh... bucno... yo tengo quc cstar aqui y luchar hasta ¢l final con ¢l... hasta donde Dios quicra, le voy a pedir a
Dios que me de fucrza y salud para scguir luchando hasta ¢l altimo... hasta cuando Dios me lo quicra tener
aqui...

;USTEDES SON CREYENTES DE ALGUNA RELIGION?

P72

Somos catélicos los dos, vo cuando pucdo voy a la iglesia, cuando tengo tiempo pero todos los dias le pido a
Dios que me de fuerza v que me saque adelante al Hugito hasta donde pueda... cuando cstuvo grave lo que
hice baj¢ a misa sc lo entregu¢ a Dios... lo tinico que I¢ pedi a Dios ¢s que si mc lo deja en este mundo, mc lo
dejara sano, sino no... sino que sc lo llevara y asi no iba a sufrir ma’... y por lo visto...

QUE HA PASADO CON LAS CREENCIAS DE USTEDES?

P73

Me he revelado si... porque a mi, por qué tanto dolor y por qué a mi... por qué a mi me tocaron las dos cosas...
bueno después digo bueno... serd asi... Dios tendra algiin propésito para €l porque siempre me han dicho que
Dios tiene un proposito para Hugo porque si no se lo hubiera llevado va... pa’ algo lo tiene en esta lierra... pa’
algin proposito ma’ adelante... aqui no mas pidiéndole a Dios.

{EL MOMENTO DE FLAQUESA CUANDO FUE?

P74

Cuando ¢l estuvo en UCIL cuando estuvo procticamente agonizando, para semana santa, tuvo trcs dias
practicamente agonizando o sca ¢l no sabia nada. hablaba incoherencia puras cosas, de repente no conocid a
nadie, en esos dias cuando ya... yo dije nada ma’ por qué tanto dolor. Le tocaban un dedo y gritaba, lloraba.

<TU MARIDO SONIA?

P75

El no estaba aqui yo estaba sola. después vino y ahi cuando entro a la UCI él s¢ puso a llorar en la UCI y yo le
dije que no llorara delante de €\, si quiere llorar salga a llorar afuera pero no aqui adentro pa’ que no lo vea el
Hugo llorar y se sali6 pa’ fuera no aguanto adentro.

(QUE PASO CONTU MARIDO EN CUANTO A LAS CREENCIAS RELIGIOSAS?



P76

No s¢... si se habra revelado cuando €l esta solo en la casa porque llegar a la casa y estar solo y hacerse todo...
ahi no sé que pasara por su cabeza, no s¢... yo no me he preguntado, no sé que pasa por ¢l... no lo hemos
conversado... esa parte nunca sc la he preguntado, quc pasa, quc piensa... no le he preguntado. Como ahora
tiene el otro problema que tiene a su mama enferma tampoco... anda preocupado de otras cosas entonces no...

P77
Nunca e he atrevido a preguntarlc porque digo yo a lo mejor puede que se enoje, no sé po’... depende en el
momento que esté también, respeto su momento.

P78

El a mi no me dicc nada derrepente cuando me llama, me dicc comno estay’, como esta el nifio, como
andamos... bien Ic digo yo... e pregunta y el Hugo, bien le digo yo, estd con sus quimio, que s¢ vo... anda
bien no hay ningun problcma... jah ya me dice él;.

;COMO HAN SIDO LAS VECES QUE USTEDES HAN VUELTO A CURICO?

P79

Hemos viajado dos veces a Curico y ¢l Hugo ha andado bien, cste altimo viaje anduvo bien. lo unico que
queria llevarse en la calle jugando, salir a ver a sus amigos... vo le decia que no podia andar mucho cn la
calle, que no podia andar cn bicicleta...

P80

El lo anico que queria salir en bicicleta no por que se cae y sc pone morado altiro, s¢ moretea altiro. pero los
amigos venian a la casa a verlo, cstaba contento, le hizo bien ir a Curicd estuvo bicn, volvid bicn ahora csta
con mas animo... ahora conversa, grita a las tia, las ve y le dice tia, tia... y antes no hablaba nada... ahora ¢s
otro nifio. ha cambiado.

.COMO SE ORGANIZARON, HICIERON ALGO NUEVO?

P81
En la casa... salimos a almorzar donde un matriinonio amigo, tomamos once y después nos fuimos a la casa o

sea casi no... poco pasamos ¢n la casa. a donde los amigos, a dondc la abuelita, salimos a pasear al centro
bicn.

.Y TU AL REENCONTRARTE CON TU CASA COMO TE SENTISTE?

P82

Bien... bien, después no queria venirme, no queria venirme, claro... todas mis cosas, tenia que ordenar todas
mis cosas, todo... no queria veninme, bucno... por ini hijo tengo que sacrificarme y venirme de nuevo. hasta el
ultimo.

.Y TU MARIDO?

P83
Bien po’... contento. ¢l estaba contento que nosotros ibamos, lo unico que queria ¢s que fuéramos lucgo pa’ la
casa, se dio el fin de scimana que ¢l estuvo bien y viajamos. todos bien. todos contento.

LA CHIQUITITA...
P34
Ella también po’. si ella lo unico que queria irse a Curico su casa, queria ir a ver a la abuelita. clla estaba bien,

también se vio con sus amigas. salia, salio a buscar dulce a la noche de hallowen también salio ella

(EL HUGO PARTICIPO?



P85

El Hugo no... no ve que ticnen que andar corriendo pidiendo dulce en los negocios, yo le dije a Hugo que no
fuera na’ ¢l pero igual después trajeron los dulces y se comparticron los tres por igual.

(SONIA ESO ES PORQUE TU TE HAS PUESTO MAS APREHENSIVA?

P86

No mucho... no de quitarle las cosas sino que decirle que él no puede hacer su vida normal como la hacia
antes... antes llegaba salia, ahora no ticne que tener su espacio y salir de a poco porque si lo dejo salir lo que
¢l quiera estamos mal porque €l no puede andar al sol o se puede caer, que se yo... se tuerce un pie, que esta
medio débil de las piernas pa’ caminar con la gota que €l tiene, si que por eso no ma’ por lo demds...

.TU MARIDO CON EL?

P87

No... en esa parle soy mas aprchensiva yo porque vo estoy mas con €l y yo se lo que es llevar y traerlo y venir
al medico y traerlo al hospital yo... el papa no, ¢l pasa mds en la casa. Entonces cualquier cosa el doctor me
lo va a decir a mi a él no po’...

;QUE COSAS COMO FAMILIA HAN DEJADO DE HACER QUE ANTES HACIAN?

P88

Por ejemplo, dejamos de ir los domingos, saliamos tbamos al centro o a veees ibaino’ a comprar todos los
domingos era sagrado ir comprar ¢ ir a ver a i sucgra, va c¢so quedd de lado ahora no puedo. antes venia a
Rancagua a ver a mi mama y ahora que no veo a mi mama hace tanto ticmpo, hace tanto tiempo que no pucdo
viajar... cambio la vida... pa’ las ficstas viajabamos iba a Rancagua donde mi mama.

P89

Para el dieciocho yo me qued¢ acd en Santiago mi narido vino pero yo no fui a mi casa, todos los afios lo que
haciamos cra rcunirme con mi familia cn ¢l campo cn la casa de mi mama cste afio no s¢ pudo. no sc pudo de
la pascua hacia delante nada. todo fue un cambio... ¢l Hugo ¢l afio pasado paso la pascua cn cl hospital, pa’
semana santa en la UCI v pa’ el dieciocho de scpticmbre tuvo fuera del hospital pero fucra de Santiago no
pudo viajar, bucno y ahora pa’ la pascua y afio nucvo no sé po’... s6lo Dios sabe donde vamos a cstar.

¢EN QUE FASE DE TRATAMIENTO ESTA EL HUGO AHORA?

P90

El Hugo esta en el protocolo AM cn la quinta dosis v después vicne ¢l otro, que se repite ¢l protocolo uno
se repilen ¢soy después s¢ va con manicncion... Yo picnso que maniencion va ser con pastilla y venir a
control cada quince dias, al mes o cada dos meses dcpende como valla ¢él y ahi nos vamos a poder ira
Curico porque eso es un ticmpo mas largo acd csta micentras tcrmina ¢l protocolo my la repeticion de los
otros, la otra dosis y después ya se va con mantcncion y luego a control aca a Santiago nuevamente. ..

P91

Aunque derrepente me han dado ganas dcl traslado pa’ Talca y después me arrcpiento porque Talca me queda
mas ccrca pero después me dicen que no porque por hacer lo mejor puede que lo haga peor cl traslado al nifio
que mejor 1ne las aguante y me quedo aca... aqui empez0 de un principio...bueno aqui....

(CUANTO TIEMPO ES EL TRATAMIENTO?
P92
Bueno... la doctora me dijo quc puede ser un afio. dos afios. todo depende como valla él nifio su

recuperacion... v esto me dijo nadien’ sabe puede que cste un afio o puede que este ma’, esto nadie lo sabe...
de a poco sc tienen que ir dando las cosas... de a poquito.

(HAS PEDIDO AYUDA SONIA A TUS HERMANOS?



P93

No... basta el momento no le he pedido ayuda a nadie, me han ayudado si porque ellos han querido no porque
yo le diga aviideme que tengo esto... incluso mi hermano me ha dicho dime a que horas te vas a ir vo te ayudo
a ir a dejar al nifio, vo le digo no te preocupi’ andate a trabajar no ma’, cuando yo necesite avuda te la voy a
pedir pero en este minuto no. vo puedo sola pero mas adclante si necesito te voy a pedir a ya me dice.

POR QUE SONIA?

P94

Es quc me la puedo sola todavia para que lo voy hacer fallar al trabajo o llegar tardc al trabajo €l por
ayudarme a mi, entonces le digo que no que me la puedo sola todavia, cuando no me la pueda ahi l¢ voy a
decir ayideme, por el momento no, estoy bien todavia, tengo fuerza todavia y Dios me ayuda harto si que...
me da fuerza.

:QUE PENSABAN DEL CANCER ANTES QUE HUGO LE DIERA?

P95

Yo siempre veia los nifios que salian en la (cle nifiilo pelaitos y nunca pensé que me iba a tocar a mi... nunca
pensé que mi hijo iba a estar pelaito... bucno... salen nifios con cincer tan chiquititos que se van a morir... y
nunca pensé que me iba a tocar a mi.

P96

Yo no le digo cancer le digo leucemia sucna mas suave digo vo que decir cincer... se que hay nifios que no se
salvan, he visto nifios que han muerto que han cstado bien después han vuclto a la UCT v han fallecido...
cntongces Yo sc que los nifios... yo se que ¢l mio csta bien, sc que mafiana pucde cstar o s¢ va a morir... €so vo

lo sc pero trato dc pasarlo lo mcjor que puedo. disfrutar lo mejor que pucda ¢l dia con él, uno tiecne que vivir
¢l dia con ¢l nada mas que eso.

+SU MARIDO PIENSA LO MISMO?
P97

No s¢ lo quc picnsa €l... pero esa es mi mancra dc pensar  las  cosas porque yo he vivido la cnfermedad
con ¢l..mimarido no po’. lo ha visto los fincs de scmana nada mis, él no sabe lo que es estar todo un
diacnel hospital... viendo que pinchan al nifio, que lo llevan a examenes... ¢l no sabe esas cosas... yo no
aprendi hacer muchas cosas.

(STEL ESTUVIERA ACA COMO REACCIONARIA?

P98

Mat... porque ¢l ¢s una persona muy scnsible que sc pondria llorar y no haria nada...no haria nada... se saldria
pa’ fuera... yo no po’. yo me quedo ahi. yo lo afirmo, le digo que no que va va a pasar, que ya vainos a
terminar y que esto que ¢l otro... cs duro y es dificil hav que saberla llevar... 1a que no lo sabe llevar sucna no
ma’ po’...

{QUE CONCEPCION TIENEN DE LA VIDA?

P99

La vida... 1a vida... hay que aprenderla a vivir, hay quc aprender a vivir con la enfermedad... en este caso a
mi... yo tengo que aprender a vivir con la enfermedad del nifio. aprender a vivir la vida como venga... de aqui
cn adelante...

P100
Ante no po’... antes me gustaba salir, viajar con ellos no tenia ninguna...

(HA CAMBIADO MUCHO TU CONCEPCION?



P101

Si... mi manera de pensar y vivir... porque antes uno estaba en la casa, hacia sus cosas y ahora no po’... ahora
tengo que vivir alrededor del nifio y mi hija chica también, que ahora van a tocar las fiestas. las salia’, eso
quedo todo atrds, ahora eso va se termino... quizas mas adelante ira volver la vida que teniamo’ antes,
quizds... en una de csas... cuando ya el Hugo esté bien, venga a control una vez al mes, a los dos mescs o al
afio hay las cosas van a cambiar.

P102

Yo creo que de ahi a diciembre se va a saber si el nifio va volver al colegio en marzo porque tengo que
matricularlo asi que tengo que hablar con los médicos también pa’ que me de un...

(LE HAN AYUDADO EN EL COLEGIO?

P103

Si... la profesora esta llamando que como esta el Hugito que rezan por ¢l todos los dias, que preguntan por él,
que quicren verlo y lamentablemente las cosas no se han dado pa’ llevarlo al colegio pa’ quc vea los
compaiieros... los compaficros quieren verlo pero no hemos podido, a lo mejor en diciembre si... va ir al
colegio a ver a sus compaieros v la profesora.

P104

Hemos recibido harta ayuda del colegio, han hecho rifa, han hecho bingo a beneficio del nifio, sin que yo se lo
pidicra... la profesora me pidié la autorizacion a mi si yo queria... podeinos hacer algo si usted nos autoriza...
si usted quicre Ic dije vo... haga lo que usted quiera, lo que usted pucda haccr, ya po™... entonces queria saber
eso no mma’ po’... y gracias a csa plata hemos sobrevivido cstos sicte meses...

+NO HAS PENSADO QUE TU MARIDO SE PUDIERA VENIR ACA...?

P105

Es que acad ¢s mas dificil, mas dificil v mas caro... no porque alla por {ltimo si no ticne trabajo va por ahi y
busca por un lado y otro v aqui en Santiago no conoce... si €l no sabe andar aqui en Santiago solo, si cuando
vicne yo le digo témate tal micro v en tal parte sc baja y se va solo.

(HABIAN VENIDO A SANTIAGO ANTES?

P106

No... yo tuve que aprender andar aqui en Santiago sola. Me costo... la primera vez que yo no habia venido
nunca a Santiago me mandaron al hospital Salvador v dije yo como voy... preguntando, preguntando. hasta
que llegué y llegué¢ lo mas bien. sola, sola sin nadie. sola, sola, sola...

P107

Busque una calle y me fui. persona que veia en el camino le preguntaba que a donde quedaba ¢l hospital
Salvador v ahi me decian camine tantas cuadras ahi va llegar a José¢ Miguel Infanic v de ahi camina hacia
arriba y va llegar al hospital Salvador vy ahi llegue sola, con la ayuda de Dios. Dios me va indicando el camino
y avudando. Fui a la Catdlica v también [ui sola.

P108

A todos le impresion6 que vo tan facil. aprendi andar sola en Santiago en tan pocos dias si yo nunca me he
perdido si hay gente que sc pierde vy vono po’...

P109

Mi marido cuando llego a Santiago encontrd todo cambiado, todo... a €l le cuesta mucho bajar por una
escalera mecdnica. le cuesta. sc queda parado arriba tieso. los chicos no po’: los chicos llegan y se suben. la
Cata con ¢l Hugo llegan v s¢ suben y le gusta jugar en la escala mecdnica y se suben y sc bajan y vuelven a
subirse, lo pasan bicn cllos. si que ha sido un cambio brusco.



({QUE HAN HECHO USTEDES COMO FAMILIA PARA HACER MAS LLEVADERO ESTE
PROCESO?

P110

Como familia que hemos hecho... que las cosas se den no ma’, que vallan pasando, pasc lo que tenga que
pasar y saberla llevar... mas no podemos hacer nada si Dios es el que manda, nos da fucrza y él los ayuda... ¥
ahi vamos a luchar no ma’...

P11l

Juntarnos cuando podimo’, los fines de semana, mi hermano tengo ¢l apoyo de él y derrepente me llama gente
hasta de Australia me han llamado pa’ saber del nifio gente que no conozco y me llama, preguntando por él y
mc da fuerza, todo sirve y todo a uno la alienta, a mi por lo menos me sirve mucho... de quc me llamen y me
pregunte como esta el nifio.

(HAN HECHO ALGO DIFERENTE AL TRATAMIENTO MEDICO TRADICIONAL PARA
BUSCAR CURA A LA ENFERMEDAD?

P112

No... la otra vez me decian que habian unas gotas que pueden que le ayuden a subir las defensas al nifio pero
después me da miedo darsclas porquc digo yo hay nifios que le pucden hacer bien pero a otros no po’... si que
no...

P113

Mi marido tampoco... ¢l es menos creyente, ¢l dice que no po’, no... que como lo van a llevar a otra parte, que
estd tomando remedios cn el hospital que como lo voy a llevar a otro lado, si que no... los medicamentos de
aca en el hospital no ma’, los tratamicntos que ticnen aca v nada ma’, no se va para ningun lado ma’ ...

(LA CONCEPCION DE LA VIDA'Y LA MUERTE HA CAMBIADO COMO FAMILIA?

Pli4

Mi marido no sé po’... digo vo la muerte... todos nos vamos a morir unos primeros y otro despuds, si él nifio
se me va primero va ser un angclito y me va a cuidar... ¢so ¢s lo que pienso no ma’, nada ma’... unos primero
y otros despucs... ¢so s 1o quc vo pienso.

PII5

Sc me fue mi papa hace doce afios sicmpre le cstov pidiendo ayuda a mi papa que me ayude y me de fuerza
nada ma’.

BUENO SONIA ESO ERA TODO MUCHAS GRACIAS...

P116
Dc nada.



CASO 6
Sandra Lizama, 38 anios. Santiago (Comuna de Pcfialolen)

BUENO SANDRA PRIMERO QUE TODO ME GUSTARIA QUE ME PRESENTARAS A TU
FAMILIA CON QUIEN VIVES, NOMBRE, EDAD...

Pl

Bueno mi nombre es Sandra Lizana Diaz. tengo 38 afios, y mi familia esta compucsta por mi esposo Carlos y
mi hija Valeria que tiene 8 afos v somos los tres ... esa es mi familia, es hija tnica y ha sido dificil por que en
febrero le descubrieron a la Valeria un cancer que ¢s la leucemia linfoblastica aguda.

.TU MARIDO A QUE SE DEDICA..?.

p2

El trabaja en una empresa de gastronomiay lo vemos bien re poco por los horarios exhaustos que ticne
pero.... bueno vo también trabajaba tuve que renunciar a mi trabajo porque obviamente la prioridad era
la Valeria.

(EN QUE TRABAJABAS TU?

P3

Yo era secretaria, trabajaba en una cmpresa dc secretaria trabajaba hace 15 afios y tuve que renunciar
voluntariamente, lamentablemente porque no  habia ley que me ampara digamos... los permisos... licgar a
un acucrdo con cl trabajo.

P4

Pero alas finales han sido momentos dificiles como persona, como familia tanto por la salud como por la
parte econéinica y todo porquc todo conlleva csic tipo de situacion pero gracias a Dios con la ayuda de
mis papas, de mis hermanos v gente que ha estado ligada digamos a la enfermedad dec la Valena para
seguir a delante.

P5

Ahora estamos enel periodo quesc llamade mantencion, ella pasa 10 meses en quimioterapia estando
viniendo al hospital todos los dias y viviendo en el hospital porque aqui se vive se vive el dia a dia con
todos los papds aca.

P6

Con todos los nifios conversamos mucho y ahora quc cstamos llegando a la meta digamos porque
muchos nifios se han ido en ¢l camino por que su sistema inmunologico no les ha permitido digamos
asumir las drogas.

P7

Y bueno aqui estamos en un periodo que s¢ llama mantencion, ahora csta mas relajada o sea con quimio,
con droga oral vy sus punciones lumbares que son cada un mes y después sigue otro tipo dc manicncion
pero ya mas tranquila...

P8
Por lo menos va es menos el susto que ya pasamos... estuvo hospitalizada también ha sido un afio muy
dificil pero hemos salido adelante o sea hemos juntado toda la fuerza...

;_COMO FUE CUANDO SE LO DIAGNOSTICARON... COMO SE LO DESCUBRIERON COMO
EMPEZO..2.



P9
Bueno clla tuvo una caida jugando con un grupo de nifios, ella se cayo se hizo un machucén muy feo y
lc dolia mucho su espalda ese dia después empezo a presentar fiebre en la tarde

P10

Y..y..y... dolores, mucho dolor muscular como que le habian no sé como que le habian pasado un
camién por encima, no sc podia mover pricticamenic y ya.. ya empezamos a preocuparnos por que ya
no cra el golpe solamente o sea habia algo mas la trajimos.

P11

Y cuando la vio la doctora que es una hematologa que estaba de urgencia ese dia eh... pidié hemograma
porque ella dijo que ese machucénno era normal... que habia problemas de coagulacion y ella tenia que
verlo.

.Y USTEDES PENSARON EN LA LEUCEMIA O ALGO DE LO QUE LE HABIA PASADO?

P12
Nunca... jamas, nuncajamas... yo pens¢ quc s¢ habia hecho un machucon interno con el golpe... que se
habia fracturado algo no sé po’ ¢n ¢s¢ momento s¢ mc pasaron lodo esc tipo de cosas por la mentc.

.Y TU ESPOSO QUE PENSO?

P13

Mi ¢sposo en ¢sc momento no estaba coninigo, cstaba vo y mi hermana v...y.... cuando cl médico nos dijo. no,
nos dijo altiro la doctora me preguntd con quicn andas y vo le dije con mi hermana y me dijo cres casada v
vo le dije si...

P14

Y me dijo y tu esposo donde estd v yo lc dijc csta trabajando v inc dijo llamalo inmediatamente que s¢ venga
v que tengo quc hablar con los dos. no con uno con los dos v yo I¢ dije pcro de que sc trata y me dijo no te
pucdo decir nada cuando llcgue tu esposo me avisas porque yo neccsito hablar con los dos...

P15

Y me dijo ¢n estc momento hay que hospitalizar a la nifia porque hay que tomarle los exdmencs ... cntonces
ya cuando emipez6 todo cso yo va empecé con ¢l micdo asi como una ansicdad que pensaba de quec pensaba
pero nunca pensé cn lcucemia. .

P16

Pens¢ que podia haber pasado algo pero nunca grave nunca lo relacioné o pensé que ella podra tener cancer y
resulta que llcga ¢l momento que llega mi csposo llega corricndo quc pasa y le dije mira no s¢ a la nifia la
trajimos con mi hermana v rcsulta que ahora la doctora dice que tiene que hablar con los dos v que bueno
que ¢s importante v que....

P17
Bucno le avisamos a la doctora entramos a hablar con clla al box y ella me dijo que me scntara sicmpre me
acuerdo por que ella mc dijo siéntese v vo le dijc no. no quicro sentarme.

P18

Y lo que tenga que decirme digalo cstoy ansiosa cstoy descsperada o sea cstoy ansiosa digame que cs lo que
tiene mi hija o sea por qué todo esto vy ahi clla dijo que lamentaba decirnos pero ¢l diagnostico que habian
arrojado los hemogramas cran una leucemia.

P19
Y ella venia con una ncutropenia. que es cuando los nifios tienen las defensas practicamente ¢n cero y que
por lo tanto a la nifia la pasaban a hospitalizacion y...y... hacerle una pila de exdmenes y que habia que



determinar si habia que hacer transplante, si habia que hacer ¢h quimioterapia, que tratamiento habia que
hacer...

P20

Habia que evaluarla y...y... después de eso la Valeria estuvo 15 dias hospitalizada donde fue digamos,
bajando la ficbre cstuvo con tres antibidticos, al tercer antibidtico recién empez0 a bajar y como que digamos
a seguir el tratamiento...

.Y QUE SIENTIERON CUANDO SUPIERON LO QUE VALERIA TENIA...?

P21

Mira fue lo mds terrible que nos pudo haber pasado era como estar en un cuarto oscuro y estuve en ese cuarto
oscuro duranic mucho tiempo y vo creo que el levantarme y venir al hospital yo todo lo hacia por inercia por
que no sabia ni como me vestia...

P22

Todo lo hacia por incrcia asi como robot y lo unico que sabia cra venirme al hospital porque cstaba mi hija
y...y..y... dormia pésimo pricticamente no dormiamos con mi esposo, pasamos pcriodos muyv fuertes
llorabamos mucho...

P23

Y llegd un momento en que... en que un doctor de arriba de oncologia me dijo ch... jtu asi vas a ver a tu
hija...? si le dije vo... v que tiene tu hija y vo le dije ticne leucemia ya me dijo y... sasi la vas a ir a ver con
los ojos todos llorosos..."?

P24

No me dijo, e dijo tu sabis’ que sale anda a golpcar puertas no sé... anda a romper que se vo lo que se tc
ocurra y bota todo cso que tracs v después subes a ver a tuluja... tu hija necesita auras positivas no necesitas
que tu le traigas problemas ni penas...

P25

Porque tu hija va bastante tienc con lo que ha ella le esta pasando vy lo esta pasando sélita a ti no te estin
pinchando no te estan ponicndo nada en cambio a clla no s¢ po’ le esta pasando de todo y tu hija ticne 8 afios
o sca... ;quién cs la valiente aqui?

P26

Entonces tu no vales na” me dijo... jufff; y me llegd como un tiron de orgjas fuerte po” v me acuerdo que...
después dec cso habian psicoélogos que me cmpezaron a conversar a cxplicarme todo lo que se tenia que
pasar...

P27
Que tenia que ser fucrtc. que tenia que tener mucha fe y que tenia que transmitirle a ella que vo cstaba
luchando con ¢lla ... que clta no sinticra que estaba luchando sola y...y...y... asi fue que fuimos cambiando de

.Y TUMARIDO COMO LO TOMO EL..2,

P28
A él le costo mucho mas que a i vo creo que yo asumi primero que €l v...y... eso también fuc como pa’ mi
ch... doble tarea porque significaba estar bien v a la ves estar mal porque €l él no asumia o sea nada..

:COMO ESTO DE QUE NO ASUMIA, QUE LE PASABA, COMO LO VEiAS...?



P29
Es que €l veia como que la nifia se iba a morir... no tenia fc no tenia fe... él lo veia como todo. todo oscuro,
pensaba que todo lo que sc iba a ser iba a ser en vano que todo lo que estaba sufriendo la nifia cra ;Para qué?

P30

Entonces llegd un momento que yo le dije mira tencmos 2 opciones o sca... que nos quedemos aqui sentados
esperando que la nifia se muera o dos luchar con ella... jy que pasa si la nifia se salva? o sca... tenemos mas
cosas que ganar que perder...

P31

Porque hay tratamiento cntonces yo le dije a él y lo hice como que también para que se dicra cuenta por que...
¢l por su trabajo también no podia estar mas tiempo conmigo ... €l no viene al hospital. siempre pasaba vo con
ella entonces... vo en todo entonces llegd el momento...

P32

En quc empezamos a organizar ¢l cuento y cuando el tuviera tiempo y (uviera libre, €1 la traia... y él la empezo
a traer la traia a la quimio y entonces ahi él se fue integrando y se fue, metiendo el en cuento y...y._.v... llegd
a asumir.

P33

Y vo creo que después asumié mucho mas que vo €l po’... porque después €l ha sido como el que me ha
estado como empujando... Sandra siguc adelante... pucha ten’ paciencia ya vaimnos a tcrminar. hemos pasado
altos y bajos.

P34

Porquc ella como persona ha tenido muchos cambios c¢n su caracter... cambi6 totalmente su personalidad, clla
€ra una nifia siiper introvertida... siper como tierna... bueno lo ticma no se le ha pasado ch... pero... como que
SE puso como supcr agresiva v como una... una no s¢ como un odio que tomo contra todo el mundo. ..

P35

Asi como que clla siente que todo el mnundo esta como cn contra de clla y clla cree que tiene que luchar
contra todo eso entonces ch... fuc dificil pa’ clla pa’ nosotros como familia...

P36

Derrepente por ejemplo yo ponia la mesa y lc servia en la mesa y tiraba todo a las pailas me tiraba toda la
comida y todo y que no queria y...y... yo respiraba profundo para mi cra como una hija nueva... era una hija
nueva justamente... va no era mi hija yo muchas veces senti como que me habian cambiado a mi hija.

P37
Claro no era la misma hija que yo tenia y también me di cuenta de que por mi trabajo yo tampoco llegué a
conocerla a fondo... entonces cra como que recién estaba conociendo a una hija y era una hija nueva.

P38

Y...v... pasé todo el dia a cstar con clla la pasé a soportar todo ¢l dia de la noche a la mafiana a soportarla yo a
ella, clla a mi v...y...y... comenzar una nucva vida. Porque cuando pasé esto como que nosotros todo lo que
teniamos anterior se destruy6¢ o sea quedé cn nada y (eniamos que partir de cero y partimos una nueva vida

o sea desde el momento que diagnosticaron a la Vale pa’ delante”™ coinenzamos una nucva vida

{CUALES HAN SIDO ESOS GRANDES CAMBIOS QUE SE HAN PRODUCIDO A NIVEL
FAMILIAR...?

P39 .
Nosotros nos hemos unido mnas como familia. nos toleramos mas. nos apoyamos y bueno ha habido altos y
bajos en la familia pero bucno todo ha servido por que a las finales ch... nos hemos unido mas.



P40
Me ha costado a mi también... digamos acceder a que te ayuden... por que una siempre tiene la veluntad y la

predisposicion a ayudar pero quc te avuden... asumir ¢l cuento de que a ti te ayuden era pero... may dificil v
eso a mi me costo mucho no es por orgullo ni que nada...

P41

Si no que es por una cosa que es innato de une o sea siempre estas preparada para avudar pero nunca para
que te ayuden, pero tu nunca vas a pensar que vas a neccsitar que los demas te ayuden porque nunca piensas
que vas a tener un hijo con cancer...

P42

Entonces igual fue un golpe bajo v fue muy fuerte pero tambi€n creemos que como familia nos ha dado una
leccion de vida porque ahora pensamos diferente v dis{rutamos a cada momento, disfrutamos un desayuno,
disfrutamos un almuerzo, disfrutamos un rato que tenemos pa’ estar juntos...

P43
Nos reimos de cosas tan simples y lo pasamos bien, a veces como te dijcra no tenemos pa’ darnos gustos
pero el hecho va de estar juntos es un gusto enormic c¢s un lujo pa’ nosotros. ..

P44

Considerando a otros padres quc han perdido a sus nifios y ya ne los tienen con ellos... entonces sentimos que
cada dia que estamos con la Valc es un regalo... es un regalo que Dios nos csta dando por que es un dia mas
de vida con ella...

(ESTO LO CONVERSARON, LLEGARON A UN ACUERDO O SE FUE COMO DANDO SOLO...
ME REFIERO A QUE SI SE CONVERSA ESTE TEMA EN LA CASA?

P45

Todos los dias... eh... todos los dias porque mi esposo llega del trabajo yo lo cspero, la Vale lo espera porque
sicipre quicre estar con ¢l un rato... mi csposo liega tarde llega como a las 11 de la noche pero igual lo
cspera...

P46

Ella ya csta con suefio duerme un poco cn cl sillon pero clla lo cspera y...y...y... como (e fue papito y ¢l
preocupado si se comnio toda la comida, lc pregunta que hiciste hoy dia si esta bien y conversamos po” si se
tomo las pastillas. cdmo sc ha sentido...

P47

Entonces toda nuestra vida esta girando en tomo ¢ clia... entorno a clla porque ella animicamente tienc que
estar bien... y ¢l hecho de que nosotros le demos harto carifio, como harto afecto y preocupacion ha hecho dc
que ella halla podido salir adelante...

P48

Entonces eso también ha significado que nosotros como personas nos hemos desgastado ... porque hemos
tenido que dar mas dc o que un padre normal les da a sus hijos... un padre normal csta ¢l ticinpo que ticne
disponiblc y Ic da los ratitos quc pucdc...

P49
Porque el trabajo porque tienc otras cosas que hacer. sus permisos. Sus Cosas y porque tiencn més hijos a
veces también, pero nosotros nos hemos tenido que entregar por entero a clla...



P50
Derrepente también nosotros nos hemos dejado como pareja que hemos tenido también que darnos cuenta de

eso y volver a vivir nuestra vida de parcja porque si nosotros no estamos juntos no somos una familia
cntonces hemos luchado tambicén digamos por mantener lo quc tcniamos. ..

P51

L1 amor que nos teneinos como pareja... el avudamos... el comprendernos, el aceptarnos, el encontrar que de-
rrepente uno ¢s mas fuerte que el otro... que uno soporta mas cosas que cl otro....

.COMO SE HAN DADO CUENTA DE TODO ESTO..?.

P52
Al principio era yo... pero ahora somnos los dos porque ¢l ahora estd como mas participativo en esto y como te
decta que hemos sufrido tantas y hemos pasado por tantas cosas que vo creo que es dificil...

P53
Llevarlo a un rato S min. que vo te cuente todo lo que hemos pasado... pero se pasa de todo sc pasan
angustias, se pasan miedos. sobretodo cuando tiene recaidas o las drogas les producen cosas desagradables

:QUE PASA AHI EN ESOS MOMENTOS QUE SE SIENTE COMO FAMILIA?

P54
Mucho miedo, miedo v tu con miedo no puedes vivir ... una sensacion ... extrafia ¢s como vivir, pero vivir
pero a medias una cosa asi ... entonces a las {inales yo crco que ahora recién estamos como respirando ...

P55

Recién cstainos como mas rclajados... igual no nos hemos dejado de prcocupar de los tratamicntos dc
precocuparnos de lo que ella ticne que comer... de lo que ella puede hacer de lo que no puede hacer... la
scguimos cuidando igual pcro clla ahora esla con mas cncrgia puede jugar pucde cstar con otros niiios. ..

;COMO LE CONTARON A ELLA LO QUE TENiA.. COMO SE ENTERO DE SU
ENFERMEDAD... DE LO QUE ERA ... DE COMO IVA A SER..2.

P56

Yo no le pude dccir porque yo psicologicamente cstaba muy mal y no fui capaz y un amigo que vino a verla
que la quiere mucho ch... me dijo mira voy a scr algo que les corresponderia a ustedes porque csto le
corresponde a los papas pero lo voy a ser porque yo sé€ que ustedes no cstan en condiciones. .

P57
Y ahi le explicé a ella po” le dijo mira lc dijo... lo que tu tienes ¢s un cancer y el cancer es una enfermedad
donde hay células malas que sc conicn a las bucnas pero ¢n términos de nifio pa” que ella lo entendicra. .

P58

Y le dijo... y te van a poncr quimios que son unos remedios para que esos bichos s¢ mueran ... entonces
tenemos que ganarle a e¢sos bichios cntonces tu te tienes que portar bien v dejar que te pinchen porque es la
unica forma que tenemos para ir ¢volucionando y que cada dfa te vallas sintiendo mejor .

P59
Entonccs lc tenemos quc ganar la batalla a cstos bichos cntonces csto va a scr como una gucrra quc tu ticncs
con ellos tu tienes que scr valiente y todo...

.Y COMO REACCIONO?



P60

Rcacciond supcr bicn inclusive cuando clla salia o salia vo con clla, y me iba dcl hospital habia gente que sc
acercaba porque como la veian con su mascarilla v con su gorro vy todo v le decian estas enfermita v ella
decia si...

Pol
Entonccs la gente e preguntaba cstas resfriada vy clla Ic decia no, tengo lcucemia tengo cancer a la sangre
pero lo decia con una naturalidad tan grande que es como que dijera no me duele la cabeza.

P62

Y es como que eso se¢ le va a pasar. entonces eso de que ella lo halla asumido asi e€so a mi me dio mucha
fuerza porque a mi me fue dando como energias por quc derrcpente ibamos a una parte que la invitaban, clla
iba con su mascarilla propiamente tal...

P63

Y los nifios le decian oye por que tu no tiencs pelo, qué te pasé?... ;se te callo el pelo? no le decia cs que lo
que pasa es que me ponen quimio y con la quimio se me cac y los nifios le preguntaban pero que es lo que ¢s
quimio y ahi ella cmpezaba a dar citedras de los que cra la quimio...

P64
Y de lo que era la enfermedad y todo eso y todos los nifios la escuchaban v le decian no te puedo creer... y no
tc duclc... y tc duclen las agujas... mira Ic decia clla, al principio si mc dolia y sufria mucho pcro ahora va
no...

P63

Inclusive puedo clegir que brazo me pinchan, si acaso quicro con aguja con mariposa vy resulta de que cllos
pasan a scr como stiper valicntcs ... no todos porquc igual hay nifios quc Ics cucsta mas por scr mas chiquititos
a veces porque no estan con sus papas aca.

P66O

Muchas mamas que estan en hogares y estan solitas con sus hijos aca entonces a cllas se les pone mas dificil
por ¢so yvo doy gracias a Dios porque nosotros somos s¢ Santiago v ¢stamos aca y tenemos a nucstra familia
cerca.

P67
Que yo cstoy casada v tengo a mi marido v quc el ha sido fucrte para estar conmigo y soportar todo por que
hay varias parejas que quedan solas... los papas muchas veccs se separan porquc es mucha la presion...

Y COMQ HA SIDO ESO EN EL CASO DE USTEDES SE HAN VISTO AFECTADAS LA
RELACION DE PAREJA ENTRE USTEDES?

P68

Mira al principio pasaron varios mescs que nosotros no teniamos como... intimidad porque producto de que
uno se siente culpable o sea el hecho de estar con la parcja v sentir gozo en ese momento es un grado de
culpabilidad muy grande v lo pasamos... pasamos varios meses hasta que un dia...

<ESO ERA DE PARTE DE LOS DOS..?.

P69

Dc los dos. lo quc pasa cs quc ¢l no tocaba ¢l tcma v yo tampoco cstaba como abicrta a llcgar a algo...
entonces vo onda... que cenversamos siempre nunca dejamos de conversar pero llegaba esa parte y nunca la
tocabamos v..v...v...

P70
Hasta quc un dia vo cmpcec a ir a la psicologa porquc ya yo... quc vo cstaba muy mal quc nceesitaba ayuda
y empecé a yo ir a la psicologa v ahi la psicéloga me empezd a decir que yo tenia que separar las cosas. que



el hecho de que la Vale tuviera su enfermedad no involucraba que yo tenia que renunciarc a mi vida de
matrimonio...

P71

Porque o si no significaba que se iba a terminar todo... si no hay afecto ... no hay rclacién de pareja no hay
nada o sea esto sc va cnftiando cs como una tetera sin fucgo... s como apagarle cl fucgo v csa tctera sc va
enfriando y va no te das ni cuenta cuando csa tetera esta fria ...

P72

Y cuando ya te vienes a dar cuanta va es tarde o sea si ti no tomas conciencia ahora y..y..y... estas
peligrando a perder tu matrimonio y se dicen que se quicren tanto v todo pero eso no basta o sea el
matrimonio se complementa con todo entonces despucs yo fui yyy.....

P73

Bueno que pasa que yo empecé a tomar antidepresivos y los antidepresivos por ende digamos bajan el deseo
cntonces dc alguna mancra vo no estaba como apla... pero conversamos y le dije a mi marido tu si realmente
me quicres me vas a ayudar po’...

P74
Tenis’ que incentivarme derrepente como ser... como mds carifioso de lo que eras antes y...y..y ser mas
atento y derrepente asi podemos lograr cosas v asi lo {uiinos haciendo po™ ...

P75

Las primcras veees no fucron muy satisfactorias porque a uno igual Ic cucsta despegarsce de cse scntitnicnto...
pero después va nos fuimos como acercando v va estabamos juntos y nos olvidabamos de todo como que
teniamos una cortina ahi y dejabamos todo lo otro dc lado vy solamente nos enfocidbamos en nosotros dos v
costo pero lo llegamos a hacer...

P76

Igual han habido moinentos que yo he estado con mi depresion siper afectada y super bajoncada’ v me dice
no s¢ po’ Sandra hagamos algo que nos ponga contentos, salgamos vainos a un parque. algo que a la nifia
también la ponga contenta.

P77
Y derrcpente salimos de la monotonia v hacemos cosas simples, no ¢s necesario hacer cosas extrcmas de-
rrepentc con las cosas mas simples podcmos lograr cstar bicn...

P78

Y mi familia que también nos ha apoyado que también ha tenido que derrepente conversar porque vo tenia
muchas cosas guardadas con mis hermanas derrepente yo sentia que no me querian ayudar ... como que se
querian hacer las locas con ¢l tema de que la Vale estaba enferma ...

P79

Y no po’ ellas también estaban sufriendo entonces ellas no querian que yo las viera mal a cllas y que las
viera con energias positivas... si nosotros tratamos normal a la Vale es porque la queremos porquc a nosotros
también nos choco esto. ..

P80

Entonces a mi hermana mayor csto Ic costé mucho cntonces un dia clla llorando mc dijo Sandra pcrdona
porque fui tan cobarde porque tuve tanto miedo si lo que mas tenia era micdo porque ella quierc mucho a mi
hija entonces ¢lla no podia albergar la idea de que a la Valeria le pasara algo.

P81
Entonces todo cso po’... pero a las finalcs asumicéndolo como familia. como papd, coin¢ mamd, como pcrsona
todo digamos ha ido dandose bien...



.Y EL TRATO QUE USTEDES COMO PAPAS HAN TENIDO CON VALERIA HA CAMBIADQ?

P32

Es quc csto ha sido muy dificil. .. porquc la Valcria yva no cs la misma ... lo quc pasa cs quc la Valcria cs ahora
como una nifia grande... entonces no ¢s como un nifio chico que uno le dice quédese ahi porque va vengo. va
noe po’..

Nosotros dejamos de educar malcriamos porque el mismo afecto nos hace confundir las cosas... entonces
como que se nos desbando un poco entonces ahora estamos en la etapa en que estamos en otra porque hubo
un tiempo que se sinti6 con fronteras enormes. .

P85
Entonces que estoy haciendo vo... ahora volviéndola dc a poco, de a poco a ocupar su lugar y me a costado,
me a costado mucho me ha costado que derrepente va no mc¢ quiera que s€ €noje conmigo. ..

P86
Que se sicnta que vo no la quicro pero después conversamos y yo le dijo pero hija si es por tu bien... w1 cres
una nifia dc  afios cntonces si usted sc va a comportar como una nifia grande no va a disfratar su infancia. ..

P87

Tc cstas comportando como una grande vy que pasa con tu etapa de jugar ... que va a pasar con la Valeria con
csa nifia que tienc que jugar . que tiene que divertirse pasarlo bicn. reirsc no va a cstar nunca y tiencs que
disfrotarla. .

P88

Y vo le digo yo jugué con muficcas como hasta los trece afios, catorce afios yo jugaba con mufiecas
entonces... se mataba de la risa pcro mama me decia si va eras grande y vo le decia si pero yo me sentia nifia
todavia po’...

P89

Y mi mamd nunca me retaba, porque vo jugaba o sea al contrario tener una infancia y terminarla bien te
permite empezar otra etapa de tu vida estando en condiciones...por ¢so te dijo vo... ella tiene que seguir
siendo nifia hasta cuando le corresponda y después ya cmpezar a preocuparse en cosas de grande.

P90
Es que todo esto lleva a estar marcados en una cosa por que por ¢l hecho de que ella tenga esta enfermedad
esto de darle mas afecto v entregarse por entera v todo vivirlo pa’ ella involucra digamos dejaria...

POl

Y dejar el rol de padres digamos po’ dejar de ser papas porque va no la puedo retar no la puedes corregir,
porque si la hablas fuerte les provoca que lloren... pasan con muchas mafias Iloran por cualquier cosa...

P92
Y quc pasa... uno por cvitarles digamos cl mal rato dejas pasar muchas cosas ¥ despuds te viencs a dar cucnta
v tienes que empezar otra vez. es como empezar a ser padres otra ves v asi [o siento yo...

Q7
P7.J

Porque es como cmpezar otra vez... Valeria no hagas cso... Valeria eso no se hace v nos ha cansado este
ultimo ticmpo pcro va cstamos como... ya cstamos comno llegando a como cra la Valceria antes.



P94

Porgue clla también ahora estd mas tranquila no csta tan nerviosa esta mas relajada no csta con tanta droga
entonces eso también influye cn que ella reaccione de mejor manera y no sea tan agresiva asi como de genio
muy rapido demasiado asi como impulsiva.

i{CUANDO LA VALERIA ESTA HOSPITALIZADA COMO SE ORGANIZAN O CUANDO ELLA
VUELVE A LA CASA COMO ES TODOQ... QUE OCURRE?

2

93

Bueno los dias dc hospital siempre son iguales 0 sea siempre tratamos de estar con ella de dibujar... aqui en
el hospital nos reimos, vemos la tele y todo... pero cuando va a llegar €l dia en que se tiene que ir es una
felicidad inmensa porque es volver a su casa. volver a su cama, volver con sus juguetes a sus cosas,
recuperar otra ves su casa...

P96

Y ella psicologicamente se siente como que se mejora o sea el hecho de que vuelve a su casa es como que
ella estd mejor entonces volvemos a la casa v el hecho de almorzar con nosotros... el compartir... digamos va
la hacc sentirse diferente jufff;...

P97

Es un descanso, yo creo que le debe pasar a todos los papas cuando llegan sus hijos a las casas después de la
hospitalizacién, que sienten quc es como un relax tan grande volver a la casa v estar en la casa tenerios en la
casa ¢l sentirte que la nifia csta en la casa...

Pog

Alla... cs quc ¢s agotador cstar cn ¢l hospital, ¢s agotador... agotador cstar todo ¢l rato cn cl hospital scntados
ahi. igual uno esta prcocupa’.... yo cuando vengo. la bafio ine toca bafiarla, que preocupa’ de cambiarle su
pijama, prcocupa’ de limpiarla, de hacerle aseo, de haccrle masajes con crema porque la piel se les pone muy
casposa van perdicndo como ta hidratacién de la picl. ..

P99
Entonces que pasa que... se hidrata con creina y vo hice todo o sea vo creo que igual hav que jugarsela

porque ¢l premio después de todo esto de haber dejado tantas cosas de lado ¢l premio es que ella csta mejor v
pueda hacer una vida normat po’...

;QUE PENSABAN DEL CANCER ANTES DE QUE VALERIA SE ENFERMARA Y QUE PIENSAN
AHORA..?2.

P100

Bueno vo siempre relacionaba ¢l cancer con la muerte v hay una informacién muy mal enfocada digamos
cuando sc habla de cancer porque igual digamos ¢! cancer con la medicina como esta hoy en dia esta siendo
tratado biecn y vo aqui lo veo con toda la gente que se mweve en torno a los nifios. los médicos, las
enfermeras. las auxiliares..

P101

Pa’ mi ha sido lo mcjor licgar a cstc hospital si vo tuvicra quc no s¢ dar un testimonio mi mgjor testimonio
seria decir gracias. gracias a toda la gente que ha estado con ella . gracias a toda la gente que ha estado
preocupada que ni siquiera de repente la conoce...

P102

Gente que vicne de afucra inclusive, gente que trabaja cn ¢l hospital. v en general toda la gente que ticne que
ver en oncologia, aqui nos atienden diferente. nos atienden como privilegiados se podria decir... los
primeros... los de oncologia y €so va como que te da una opcidn de que somos importantes, entonces yo <reo
quc todo eso el trato... toda esta gente nos ha avudado.



.Y QUE PIENSAS DE LOS TRATAMIENTOS SANDRA DE LOS TRATAMIENTOS MEDICOS,
LOS TRATAMIENTOS ALTERNATIVOS?

P103

Por ejemplo la Valeria estd con un tratamiento que es su tratamiento el médico de la medicina digamos, el
univcrsal son protocolos universalcs, intcrnacionales pero yo aparte dc cso con la Valeria Ic probé altcrnativos
va...

PI104

La aromaterapia, las flores dec bach. ¢l reiki ,que sc¢ lec hace mi hija empezo6 a tomar aloe vera con miel de
abejas casi al comienzo de su tratamiento v fuera de eso siempre con vitaminas naturales siempre le estoy
dando vitaminas.

P105
Y un dia... al doctor yo no queria decirle porque algunos médicos se enojan pero un dia le dije doctor I cstoy
dando esto y esto a la Vale. yo incjor sc lo digo aunque csto a lo mejor le va a molestar o no le va a ser bien.

P106

Y cl médico e dijo no me dijo ddsclo no mas... esto no va a repercutir cn nada con las quimio... €s0 yo crco
que también ha sido que me ayudado tan bien con la medicina alternativa, yo creo que si esto se uniera y en ¢l
futuro sc unicran las dos medicinas yo crco que cl cancer scria como tratar no sc po’ una bronconcuinonia.

P107

Mi csposo también le tienc confianza v inucha fe desde un principio, porquc crcemos cn la medicina
alternativa. creemos cn lo natural, hemos leido mucho v hay gente que sc ha sanado sin hacerse
quimiotcrapias.

P108
Claro que también ahi ha habido una predisposicion cnorine psicologica pero creemos en ¢so, Creeinos en ¢so
y crecinos también en que cl estado animico de los nifios ¢s importante...

P10Y
Si es un nifio que cstd en depresion... es un nifio quc va a tener recaida. que va a tener neutropenia y va a ser
un nifio que va a estar complicado, porque el sistema ininunoldgico depende del estado animico. ..

P110

Por eso yo mc lei un libro que se llama la tcrapia dc la risa. que me lo prestaron v lo lei y también vi una
pelicula del doctor este que tiene que ver con la terapia de la risa Patch Adams este que hacia reir a los nifios...

PI11

Y la Valcria vio esa pelicula v le fascino y me dijo cs igual que los payasos que van al hospital v nos hacen
reir vy sintié en alguna manera que todo lo que sc estaba viviendo ahf le estaba pasando a ella de alguna
manera y €so también nos ha ayudado v a ella que ella a madurado mucho, a madurado mucho, como persona
0 sea ya yo la veo que ya es comno una nifia grande.

.Y USTEDES TIENEN CREENCIAS RELIGIOSAS... QUE HA PASADO CON ESO?

P112
Somos catolicos, pero no somos catdlicos de esos fanaticos que vamos todos los dias a la iglesia, que todos
los domingos estamos a las 8:00 de la mafiana no, no por tiempo v por el tiempo que le tenemos que dedicar a
ella.



P113

Y creemos que la fe en Dios esta donde tu la quicras promulgar, la fe en Dios esta en tu casa, estd en el
hospital, estd en todas partes Dios estd en todos lados no solamente en una iglesia, entonces lo gque hacemos
mucho rezamos, rezamos cn familia 0 sca nos juntamos los tres y rezamos, rezamos la Biblia leemos y somos
muy devotos del padre Pio también.

.Y EN ALGUN MOMENTO SE VIO AFECTADA LA FE QUE TIENEN A RAIZ DE LA
ENFERMEDAD...?

Pl114

Si. yo diria un 100%, lo que pasa es que uno s¢ mele en un circulo vicioso que €s trabajar, trabajar, trabajar...y
trabajar y te olvidas de muchas cosas , entonces siempre cuando conversamos este tema con mi €Sposo
sentimos que este es un tiron de orejas pa’ nosotros. ..

PI15

Porque nosotros estabamos como durmiendo, teniamos una hija maravillosa al lado y no nos habiamos dado
cuenta entonces ¢l hecho que alla pasado la enfermedad nos dimos cuenta que la Vale es algo tan importante v
que no estabamos considerandola.

Pl16

Porquc tcgabamos todos bicn cansados. no teniamos tiempo el trabajo nos quitaba la mayor parte de nuestras
horas llcgabamos siempre cansados, choriados’. cansados del trabajo v ella lo unico que queria cra jugar con
nosotros lener un poco de atencion...

P117
No hija cstamos cansados marfana hija.... mafana si... y cso nunca llcgaba po’ y la fc sicmprc la tcniamos pcro
no la practicdbamos cntonces hay gente que derrcpente dice no vo tengo fe pero la fe hav que practicarla. ..

P118

Pero yo 1o que hice y que creo que ine ayudo también cs quc cuando a mi hija le diagnosticaron cse mismo
dia yo sc la cntregue a ¢l Ic dijc mira Diosito yo ¢ entrcgo a mi hija tc la entrego ¢n tus brazos porquc tu cres
¢l todopoderoso porque tu cres cl unico que sabe ¢l por qué pasan las cosas. ..

Pi19

Y vo te la cntrego pero si tu la vas a hacer sufrir  yo quiero que te la lleves pero si tu me la vas a dejar para
ayudarme a hacer una buena mama y superar todas las cosas que hicimos mal déjamela porque yo puedo
ser una buena mama y voy a sacarla arriba y todo...

P120

Y yo creo que Dios me escucho por que Dios ... imaginate ya pasamos a la ctapa de mantencion y la nifia esta
conmigo vy sicnto como que Dios me premié v uno sicmpre se acordaba de €l o lo llamaba cuando habia que
pedirle cosas a si que yo creo que uno también tiene que llamarlo cuando tiene que agradecer ...

P121
Y le agradecemos por ¢l dia. por que la Valeria estd conmigo. porquc es un dia de sol, porque Valcria se rio.
porque lo pasamos bicn, porquc estuvimos juntas, lo quc pasa ¢s quc uno pasa a vivir la vida. ..

P122

Vives la vida con las cosas simples v ya tu dejas de pensar hay que (¢ compraste un par de zapatos, quc te
comprastc una cartera, que vay’ a comprarte un mueble pa’ la casa. que vay’ a tcner una casa preciosa esas
cosas pasan a scr cn scgunido plano.

P123

Porque si la Vale s¢ hubiera ido a mi no me hubiera seivido de nada lo quc hubicra tenido o sca lo senti ¢l dia
que llegamos del hospital y la casa estaba vacia o sea la casa cstaba vacia sin ¢lla entonces yo dije de qué nos
sirve haber trabajado tanto para tcncr nucstra casa si ¢sto no ticne scntido si la casa csta vacia no tienc na’...



P124

Enionces ahi uno le empicza a tomar el valor a las cosas, uno empicza a vivir 1a vida mas simple y cuando
uno se pone a conversar con otras personas que todavia estan durmiendo... porque vo lo tomo asi como que
todavia cstdn durmicndo...

P125

Me doy cuenta que hemos avanzado, y vemos las cosas como mas simples vemos a las personas no a lo que
son ni como visten’, 0 lo que no sé... pasamos a mirar a las personas por lo que cllos son como personas, por
lo que tc pucden cntregar como personas, si tencmos un amigo lo valorizamos porque csta con nosotros....

P126

Porque nos apoya, porque estd en las buenas y en las malas pero no porque tienc auto, porque nos levd a
pasear, porque nos invit6é a comer a su casa, no esas cosas se ven de otra indole. ..

.Y USTEDES COMO PAPAS HAN PENSADO POR QUE LES VINO ESTA ENFERMEDAD A QUE
LO ATRIBUYEN..?.

P127

Por cjcmplo, nosotros estuvimos hablando con el médico inclusive lo estuvimos hablando con el cuerpo de
oncologos que hay arriba cn ¢l tereer piso y Ic preguntamos quc, qué pasaba incluso... inclusive pucha’ tcnia
miedo de tener otro hijo pensando en que me podia salir con leucemia...

P128

Y me dicen que no, quc no hay un diagnostico claro de porque vicne la leucemia. pero si se sabe que ¢s por un
bajo dc defensas porquc producc una ancinia vienc una ancmia scvera y ¢so trac consigo digamos una baja de
defensas v sc origina este cancer que sc llama cancer a la sangre.

P129

Lo unico que pcnsamos s que ¢s una ctapa que estamos pasando que aim no la hemos pasado por cicrto.
bucno cstamos cn mantcncion pero ¢so no significa quc la Valcria cste a salvo, o sca cstamos cn mantcncion
estamos mas tranquilos. mas relajados pasamos lo mas dificil pero igual hay que seguirla cuidando.

P130

Y lo que si c¢h... uno aprende de que uno a veces ignora muchas cosas de la medicina y con esto nos hemos
involucrado. yo pasé a ser enfcrmera de clla he tenido que aprender cosas que antes no tenia la menor idea
cntonces todo eso digamos nos ha ayudado...

P131

Y el papa se involucra cn todo lo de la Vale tomarle la temperatura, darle sus remedios, hacerla que tome
harto liquido... derrepenie €l la traia, que pesarla . que verle el hemograma ver cuanto RAM tiene todo sc
involucra mucho en eso...

P132

Y lo que ignal me ha tenido contenta es que le he pedido avudar a varias mamitas que han venido Ilegando,
porquc a mi me ayudaron cuando yo llegué y tengo que ayudar a intcgrarlas po’ 0 sca a ti tc dan la mano v tu
tienes que darselas a otras mamas...

P133

Y es como una cadena todo esto entonces por cso cuando vo tengo la posibilidad de hablar lo digo por que es
un testimonio y ¢so hay que vivirlo pa’ poder decirlo no ¢s creerlo cs vivirle y yo crco que mc sicito con csa
facultad porque lo estoy viviendo, porque yo lo he vivido v es algo propio...



.Y QUE PIENSAN USTEDES SOBRE TENER OTROS HIJOS?

P134

Si bucno... no, no igual cxistc cl micdo pero la Valeria quicre un hermano v yo crco quc a clla igual 1 haria
falta tener un hermanito v bueno y si Dios lo entrega igual tendremos que ponernos igual con el pe’ con la
diferencia que ahora estainos preparados y antes no estabamos preparados.

MUCHAS GRACIAS POR TU ENTREVISTA

P133
No gracias a ti por escucharme v ojala que les sirva mucho este testimonio.



CASO 7
Maria Florcs, 37 afios, Santiago (Comuna dc Pefialolen).

ME GUSTARIA QUE NOS CUENTE COMO SE COMPONE SU FAMILIA, CON QUIEN VIVE,
QUIENES TRABAJAN, DONDE VIVE...

Pl

Nosotros somos dicz pcrsonas cn la casa, yo vivo con mi mama, mi abucla, mi hcrmano y nosotros somos
siete, yo tengo cinco hijos, mi maride ¥ vo. Mi hermano trabaja en una empresa de ampolleta, mi mama en la
casa, mi abuela es jubilada y mi marido trabaja en una empresa de guardia y yo soy duefia de casa. Vivimos
en Pefialolen en Aparagos N°® 658.

;COMO EMPEZO EL DIAGNOSTICO?

P2

Nosotros antes dc saber el diagnostico pasamos aqui en el Calvo Mackenna en cl consultorio porque ¢l nifio
no dormia. tenia un dolor fuerte en la espalda se suponia que primero eran bichos, que el nifio a lo mejor tuvo
un golpe, después fue que ¢l nifio estaba resfriado v despuds el ultimo diagnéstico fue influenza. En todo esto
estuvimos mas de un mcs.

P3

Al final cl nifio ya no podia caminar cntonccs mi suegra conocia a un médico y llcgamos a cse médico y esc
médico nos dijo quc ¢l nifio lo que tenia. ¢l no podia darnos un diagndstico porque ¢l no sabia cn rcalidad quc
era lo que el nifio tenia pero que si. lo que el nifio tenfa era algo grave referentc a la columna y como se llama
tcnia que llevarlo a un ncurdlogo. ..

P4

Usted sabc dc los contacto dc los médicos vy llegamos a la Clinica Parquc Arauco con un médico y csc médico
el doctor Paulino, €l ine dijo que lo que el nifio tenia era un tumor en la columna vy el tumor estaba midiendo
entre cinco y siete centimetros y que habia que hacerle una resonancia urgente...

Ps

Como nosotros no tenemos como pa’ llegar a una clinica y que le hubieran liccho los cxdmenes y darnos el
diagnostico todo ese momento en la clinica. entonces teniamos que tener un papel en mano o algo que
diagnosticara. que dijera lo que realmentc... porquc sino... tuvimos que hacerle la resonancia...

P6

Entonces ahi yo no habia activado la tarjeta de Fonasa porque yo tenia Fonasa C. Y yo tenia que pagar y no
todo el tiempo disponia dc plata fueran quinicntos o seiscientos pesos yo no podia disponcr de ¢so. Entonces
tuvimos que activar la tarjeta con la nueva situacion de Fonasa pasé que por tener mds dc trcs carga
retroccdiamos un paso y quedabamos con Fonasa B. de todas maneras la resonancia salié ciento noventa mil
pesos y hubo que hacérsela en ¢l centro médico Medimac.

EN ESE MOMENTO YA SABIAN QUE ERA UN TUMOR?

P7

Ya se sabia que cra un tumor y era un tumor malo, ¢l doctor decia que €l veia que csto habia quc haccrlo
urgentc porquc la corona cstaba muy comprimida, habia mucho dolor, ¢n ¢sc trayccto, ponigalc usted csto fuc
un dia lunes que nosotros fuimos al médice, el dia miércoles nosotros hablamos con el doctor Paulino y ese
mismo dia estaba hecha la resonancia y el dia jueves nosotros sabiaimos que el nifio tenia cancer...

P8

Y resulta ser que hablamos con ¢l doctor todo ¢l cucnto csc mismo dia ¢l nifio cmpczo... no durmid cn la
noche y eran como calambres los que tenia en las piernas v uno le ponia algo en las piernas y lloraba.
Entonces el doctor dijo que no trajéramos para aca sino quc lo llevaramos para neurocirugia...



P9

Y cn ncurocirugia ahi la scfiorita quc cstaba rccibicndo papcles me dijo que la situacion dec los hospitalcs
publicos me dijo que no era asi. que vo no podia Hegar con un examen el que fuera vo tenia que ser derivada
de un consultorio...

P10

Entonces vo Ic pedi por favor que cl nifio ya no daba mds, que mc dicra alguna solucién y mc dijo sabe lo quc
haga sefiora me dijo mire ahi estan los médicos si el médico la quiere atender vo no l¢ hago ningin probleina
pero sino tiene que hacerlo por la via que tiene que hacerlo...

P11
Y no po’... yo justo veo que un médico sale y conversa con una sefiora y le dijo necesito que me ayuds y me
pongo a llorar porque yo ya no daba mas...

(ESTABA SOLA O CON SU MARIDO?

P12

Estaba con mi marido. mi suegra v mi cufiado... Yo le dije lo que pasa es que mi rifio tiene un tumor y me
dijo ;,cOmo sabe que es un tumor? por una resonancia. por un médico, me dijo cntonces vamos v vainos a ver
la resonancia, vieron la resonancia y at nifio lo dejaron altiro. ..

P13

Lamentablcmente yo Ic habia dado un yoghurt porque hacia mds dc una scmana quc no coinia. no queria ni
agua, nada. nada. era cl dolor que lo tenia enfcrmo. Lo unico que pedia que por favor le buscaran a alguien
que le diera una solucion. despucs me decia. ..

i QUE PENSABAN TU Y TU FAMILIA, COMO VIVIERON ESE PROCESO?

Pl4

Nosotros no sé po’... si en un principio si a uno unt médico le dice no po’ si no es nada, vo le decia Jean pero
que teni’ sino teni’ nada, cs una cuestion tuya que teni’ aqui, no si me duele, me duelc v al final una no
hallaba que hacer derrepentc si creerle al nifio o creerle a los médicos...

P15

Yo al Jean derrepente lo paraba y le decia va te vay™ al colegio no ma’ porque esta cuestion no podia ser, no
queri’ ir al colegio teni” algun problcma con una profesora. no si no es ¢so es que me ducle la cola y al final
no hallabamos quc hacer porque todas las noches €l golpcaba la muralla y uno no dormia pensando en qué
pasaba. qué pasaba. por qué... entonces como no le dctectaban nada por Gitimo no s¢ po’ como tanto, como no
le van a mandar hacer algo, por tltimo pa’ decir sabc que su hijo la esta manipulando ticne algo... y al final
como se llaina llegamos a esta instancia le dieron un analgésico fuerte igual no respondia.

Plé

Y el mismo dia que yo legué el siete de mayo lo operaron de urgencia en neurocirugia de urgencia a las ocho
de 1a noche. la operacién duro cinco horas y media v el neurocirujano salié y nos dijo que abrieron la columna
y el tumor salié igual quc un choripan, cra inmenso. v no va a dar ninguna esperanza que ¢l nifio volviera a
caminar porquc la pierna derecha. ¢l no la sentia cuando llegamos alld, todas csa partc le pinchaban y ¢l no
scntia nada... )

17

17
Entonces nos dijo que no nos podia enganar que las probabilidadcs... que la operacion habia salido un éxito
que ¢l tumor no cstaba pegado a la columna por eso no hubo que raspar, no hubo que manipular tanto la

mmiédula pero si quc cllos no nos daban ningtin tipo dc ¢speranza quce cl nifio volvicra a caminar cso lo iba a dar
el tiempo.

;COMO LO TOMARON USTEDES?



P18
No s¢ po’... nosotros no halldbamos quc hacer, uno cn ¢l momento, yo no s¢’ po’, lo unico que dijc ¢l Jcan
esta vivo voy a haber si alcanzo hacer algeo v sea lo que Dios quiera, aqui no hay mas que hacer.

.Y TU MARIDO?

P19

El no sé po’ trato de refugiarse. asi como mirando a los nifios, decia bueno... porque la familia de €l cs
cristiana y €l llevaba un poco tiempo en €so pero nunca tanto, entonces como que trato de decirme no sé po’. a
lo mejor es porque yo no estoy cn la iglesia, quizas uno empieza como a cucstionarse uno despuds de esta
cuestion porque no sé que hice mal, a lo mejor paséd esto pero después como que se afirm6 un poco quedo
mas consciente de que ya la cosa era...

P20

Y ya lo unico que habia que hacer era estar con el nifio y responderle a todo lo que habia que hacerle o sea si
dicen haga esto uno tiene que volar v sea como sca tiene que hacerlo, ast que ast...

;DESPUES QUE LO OPERARON SE SUPO QUE TENiA CANCER?

P21
El doctor nos dijo que era cancer. por lo quc ¢l habia trabajado, por lo que ¢l habia conocido era cancer.

QUE SABIAN USTEDES DEL CANCER?

P22
Nada, vo... usted sabe que uno asocia cancer con 1uerte, para mi era cancer vejez y mucrte csas dos cosas,
cntonces cuando a uno le dicen csta cucstion yo mc iimaginé un monton de cosas yo dije, pucha’ no sé po’.
COIMO UNO NUNCA SE VC €M €51¢ CUCNIo uno picnsa quc ¢s uno no ma’...

»”
P23
Y cuando uno llega aqui sc encucntra con que no ¢s uno ma’, que el caso de uno vy hay casos mas graves y hay
casos menos graves v hay casos ast po’... y asi ha habido que verlo o sca nosotros, o sca yo por lo menos ahi
me fui intertorizando que cra cl cancer cn los nifios, que los nifios ticnen una fortaleza inmensa, que un dia
uno puede decir que el nifio lo ticne cn la UTI y al otro dia el nifio esta caminando. Entonces mas que nada
ahora cs tener fc y cuidar al nifio y hacer todo lo que nos digan.

.Y TU MARIDO COMO LO TOMO?

P24

lgual. igual. Es que lo conversamos harto porque ya no s¢ po’... como que derrepente hubo un momento cn
que se alargo cl cldstico uno estaba alld v ¢l otro estaba aca entonces un dia nos sentamos v empezamos a
conversar y dijimos que la solucién ahora cra quc nosotros teniamos que estar juntos como familia, nosotros
tenemos quc apoyarnos porquc cs nucstro hijo entonces ahi las cosas se fueron dando y sc fueron como un
poco ma’, como... ya todo se conversa...

P25

Por cjemplo, si yo un dia me siento mal él viene con ¢l nifio. él sicmpre esta preocupado dcl nifio 1o csta
llamando cuando estd aca... por ejemplo. anoche conversaron harto porque igual Jean derrepente se pone en 1
cabcza de que va vomitar, quc Ic va a pasar csto, que no ticne que coiner, cntonces igual uno Ic acostado un
poco... ese cuento me acostado mas que lo demas cuando vienc a hospitalizarce...

P26

Ha bajado cualquier cantidad de peso v eso también es un punto en contra porque en realidad siempre tiene
bucnos cxamencs v todo cso... pero verlo cn cl cstado que cstd igual uno Ic complica pero dentro de todo
hemos ido tratando de irlo convenciendo. de ir dandole los gustos.



;QUIEN LE CONTO AL NINO LO QUE TEN{A?

P27

La misma doctora hablo con ¢l, la doctora Villarocl, Ic dijo lo quc ¢l tenia, Ie explicd. Ic dijo ¢! cancer si tu
has escuchado que el cancer es muerte en los nifios no es igual. los nifios tienen una fortaleza inmensa y hoy
dia... imaginatc tu hace cuanto tiempo estuviste gravisimo después que salié de la opcracidn estuvo seis dias
en la UTI gravisimo, mira ahora cstay’... estay’ cmpezando a caminar, todo esto va ir de a poco esto s lento,
tu vas a tencr quc tener pacicncia y harta fucrza porque tu ticnes que ayudar a tus papas v tus papas tc ticnen
que ayudar a ti. Entonces ella nos explicé bien, siempre nos ha dicho las cosas como son...

.Y USTEDES LE HAN DICHO COMO PAPAS AL NINO?

P28

Si también, nosotros también hemos conversado con ¢l hemos tratado de ni si quiera uno saberlo tanto tratar
de aprehender con €l ir en el camino aprendiendo con €l porque no sacamos nada con ir diciendo como nos
dicen las cosas a nosotros porque al final derrepente uno misma no entiende como lo vamos hacer entender a
¢l

P29
Entonces estd consciente del cancer, €l sabe que €l ¢s un nifio fuerte, que tiene sus o6rganos limpios, no es
como uno que derrepente uno fuma y todo el trayecto de los afios y las enfermedades.

.SABE LO DE SUS DROGAS, EN CUANTO A TODO?

P30

Si sabe todo eso. sabe de~su maquina. él sabe que droga le hace mas mal que la otra, ¢l sabe por ejemplo, que
es lo que e toca... por gjemplo. ¢l mismo lc dicc que no le pongan isofrac endovenosa porque le hacen
vomitar mas que en los de pastillas...

P31

Entonces ha pasado cl tiemnpo él ha ido enfrentando su enfermedad, aprendiendo de su enferinedad, €l de-
rrepente ignal busca en el computador esta sentado y mira, le pide al hermano que le baje algo. que busque
algo. cmpicza a ver cl cancer y derrepente conversa con los amigos y le dice que tiene leucemia, cl
derrepente le dicc ese nifio tienc lcucernia mira las drogas que le estan poniendo y le hizo mal tal cosa. ..

P32

Va conociendo. en rcalidad nos ha ido bien, bicn, bicn en estos casos de hospitalizacién viene siempre con la
cuestion aqui... es ansioso, es nervioso, lamentablemente es asi porque hay cosas que no se pueden hacer de
otra forma.

:LOS IERMANQOS COMO HAN REACCIONADO?

P33

El hermano mayor tiene trece, sigue el Jean, el otro que sigue tiene diez. la que sigue tiene siete y un beb¢ de
un afio y tanto...

P34

Bueno ¢l hermano mayor y ¢l otro que siguc andan igual... cuando €l esta en la casa ellos quieren atenderlo lo
mejor posible derrepente el Jean se pone bien pesado porque dice pdsame eso pero él no puede decir por
favor, la palabra magica sc Ic olvida v derrepente hay que cstar ahi ¢Jcan que pasé? jah por favor;... catonces
esas cosas como que... como ¢l se dio cuenta que los nifios estaban... porque igual los nifios sufren cuando
Jean llega a este cuento...



P3
Cuando cl Jecan sc cnfermé y cllos supicron lo quc ¢l Jean tenia... nosotros frente de nucstra casa viven unas

monjitas... entonces ¢llos todos los dias cuando vo llegaba, ellos estaban en fa iglesia rezando por su
hermano, todos los dias.

wh

.COMO SE LO EXPLICARON A ELLOS?

P36

Nosotros conversamos también, cuando nosotros conversamos lo que tenia ¢l Jean estaban todos en la casa.
explicamos quc 1o que tenia v como le digiera vo... la mejoria y que tenia un cincuenta y un cincuenta
porcicnto, que pueda que se mejore totalmente o puede que no.

P37

Y lI¢ explicamos que sc iba hacer con el Jean v todo... a grandes rasgos también pero ellos igual estan
consciente de lo que tiene el hermano, estdn consciente de que el hermano esta enfermo, tiene una enfermedad
grave y que si ellos lo ven asi va ver un dia que vainos a tener que partir con €l que no, no... nosotros vemos
todas esas alternativas.

.HA CAMBIADO LA RELACION DE LOS HERMANOS CON EL?

P38

Si. si.... igual andan.... sc han unido. en vez de desunirse se han unido mas, s¢ han comprendido, derrepente
convcrsan yo los pilloﬁcrrcpcnlc cstdn todos cn ¢l computador y cstan todos leyendo y conversando lo que
esta pasando... entonces como quc... v derrepente igual pelean si igual no se ha acabado esa cuestion que son
hermanos y son cabros chicos, igual derrepente tiencn su cuestion pero ahi altiro sicnten que no, que la cstan
cmbarrando y quc no pucde scr po’...

P39

Yo les digo cuando el Jean se pone “huedn” (disculpando) por favor déjenlo solo, “sabi’ que queri’ chao’... v
tc apucsto cuanto quc va a cambiar con ustcdes ticnen que ensciiarle si ¢l Jean ahora esta en un momento que
estd abotagado. cstda pesao’. muchas cosas en dos meses le han pasado, cn dos mescs le cambio su vida
cntonccs ustedcs tienen que entendcerlo. ..

P40
Y hemos conversao’, hemos conversao’, cntoncces... igual ahora cllos... el Jean por a, b, ¢ motivo quierc algo vy
los chiquillos se paran l¢ dicen chao me voy y parten afuera y alla parte él.

JIAY ALGUNOS DE LOS HERMANOS QUE SE ALLA VISTO MAS AFECTADOS?

P41

El que sigue de €l. él mds chiquitito del Jean, €l que tiene diez afios, él que tuvo mas afectado, ¢l mas grande
es como mas asi... medio distante es como el papa derrepente se encierra cn el cucnto, bueno yo igual
conversé con ¢l, bueno igual me decia se va morir mi hertnano no. no, s¢ va a morir y si se va a morir cachay’
algin dia que todos nos vamos a morir, la situacion estd en que posotros vamos hacer todo lo que podamos
con ¢l v si llega hacer ¢s que no cra para acd no ma’ cse cs otro cucnto.

P42

No v como que asuma un poco ¢l cucnto y cstd bicn. &l sc fuc més pa’ dentro. como quc derrepentc queria
preguntar v le daba miedo preguntar porque un dia vo le converso y le digo ;tu no estay’ ni ahi con tu
hermano?, no es quc me da miedo preguntar, no quicro saber v yo le digo teni” que saber po’ porque ponle tu
un dia pasc algo, tu. tu teni’ que pensar que vay’ hacer el apoyo pa” mi mama4, ¢l apoyo pa’ mi abuela que
nosotros no vamos a cstar aqui, ¢t apoyo pa’ tu hermano quc vay a tener que ayudar a cuidar a tu hermano...

P43
Entonces tu teni’ que saber no vay a entender too’ pero vay a tener que saber, y ahora ya esta mds, como un
poquito mas...pero igual es como el papa asi como con cosa muy fuerte sc va pa’ dentro y le cuesta uno ticne



quc sacarlc las cosas... cntonces derrcpente nos sciiamos porquc SC me arranca v yo le digo pero pa’ que
arrancal’ no es que me voy pa’ alla es que tengo que hacer esto pero escucha ya me dice que queri’ que
escuche, yo quicro que cntendai’ lo que esta pasando no si cnticndo pero no quiero saber tanto me dice, no si
no cs saber tanto es que teni’ que estar enterado nosotros vamos a saber que es lo que tu podi” saber y que no
vay cntender, que hay cosas que uno misma no sabe, no ticne respucsta pero igual po’.

.EL HERMANO DE DIEZ ANOS?

Pi4

El de diez a sufrido porque ve a su hermano enfermo, invalido lo vio en silla de rueda. que fue cuando
nosotros recién llegamos acd a la casa con el nifio en silla de rueda, lo perturbo cualquier cantidad sobre todo
a €L en el colegio cambio too” y en cl colegio empezo a bajar las notas y se encerré no queria que nadie le
hablara.

P45

A i un dia el profesor me llama y me dice que le esta pasando... yo le digo estamos pasando por un
momento mal y el nifio como que no s¢... comno que trato de... en el colegio no hablaba con nadie, no jugaba v
lc preguntaban algo y se ponia a llorar que su hermano cstaba grave y que tenia esto, que su hermano tenia
cancer...

P46

Entonces nosotros Ie hiimos entender que si ¢s una cnfcrimedad grave pero para los nifios tiene solucion,
entonces cuando lc hicimos cntender que si cs una enfcrincdad grave pero para los nifios tienc solucién igual
que para algunos grandes también tienc solucion. a lo mejor le dijc yo si mi mama . mi abucla sc enferma no
va a pasar lo mismo pero para los nifios para la gente medianamente adulta y también para una gente adulta
también hay solucion si esto es una enfermedad no cs cono un resfriado pero es una enfermedad grave. ..

P47

Como que ya empez6 y empezaron a ver... después como llegd el Jean y empezaron haber... porque csto
influyc cualquicr cantidad cuando uno ve al nifio enfermo. lo ve grave, lo ve asi... y ve la mejoria, ve que ¢l
nifio esta caminando y esta jugando con ellos no jugando como jugaba antcs que corria y pateaba no pero esta
corricndo...

P48

Y juega de otra forina, en el pasaje juegan los amigos estan jugando a la pelota y usted sabe que los nifios son
bruscos pero juegan con el Jean cambié la brusquedad ya no son brusco estdn jugando como se debe jugar...
igual que ¢l ping-pong derrepente han buscado alternativas para que el Jean juegue al ping-pong...

P49
Derrepente en la casa de mi vecina se juntan todos con la mesa de ping-pong viera usted toda la tarde el Jean
llega cxhausto pero feliz po’. feliz, entonces eso a servido harto, cualquier cantidad el avance que ¢l ha tenido.

.QUIENES SE HAN VISTO MAS SOBRECARGADO DE TRABAJO, COMO HAN CAMBIADO
LAS FUNCIONES?

P50

O sea... Yo creo que mi abuela v ini mama porque mi abuela es una persona ya de edad y mi mama no es de
tan edad pero ticne un lapso en que mi mama enferma derrepente ya muy gordita v empezd el cuerpo... usied
sabe quc los cabros chico ahora salen tan hiperactivo que el nifio la sube a ella y clla yo me doy cuenta que yo
llego v cllas quicren puro ir acostarsc y yo igual las vco y derrepente me da cosa a mi po’...

P51

Yo las miro y yo digo que hubiera hecho si no hubiera sido por mi mama, que hubiera hecho, no sé que se
hubiera hecho, hubiera cambiado... no sé lo que hubiera hecho por que yo dige vo tengo que hacer csto yo
parto no ma’, a la hora quc lleguc no mas no tengo que preocuparmic csta comicndo mis nifios habrin comido,



los nifios estardn bien en el colegio. les habrd pasado algo, no yo estoy tranquila porque esid con mi mama
con mi abugla...

(3

ra
Mas quc cl Juano trabaja dc noche cntonccs cn cf dia vo derrepente no cstoy pero dice tres hora que yo
duerma esioy bien, entonces se levanta, va a dejar a los nifios al colegio. a io mejor no esta tan preocupados
del cucnto dec que ¢l esta ahi entonces igual ¢s una ayuda. ..

P33

Pcro mi mamd v mi abucla sc han licvado Ia sobrecarga dc cste cucnto. igual aqui csta cucstion dentro de todo
uno esta aca senta’ v tiene tiempo como pa’... no s¢ po’... se cansa la mente de uno pero no s€ po’... con todo
lo que he visto en mi hijo, me inyecta vitaminas a mi para seguir yo s¢ que mi hijo va a tener que salir de esto
y con eso yo quedo tranquila...

P54

Pa’ mi no ha sido tanta sobrecarga si no mas agoetamicnto mentai, que uno picnsa que va llegar un dia aqui v
que lc van g decir ¢l nifio csta en esta paric o que va a sonar €l teléfono porque al principio de csto yo cl
sonide del teléfono lo icnia aqui, me va a sonar el teiéfono y va a pasar algo y a medida que va pasando el
tiempo a uno se le va agotando csa situacion y ya no picnso lo mismo pero pasd entonces unc igual va
asumiendo esas ctapas junto con o que esta pasande con ci Jean va como hechando pa’ atras v va paso esto,
paso csto, ya no tan agotada pcro igual uno sc siente asi como...

P55
Derrepente vo igual quicro cstar sola v yo sc que 1o voy a podcr cstar sola, yo quicro derrepente yo de digo al
Jean subir a un cerro chantaria una ésta v estaria ahi una semana sola ¢so...

P36

Entonces el chiquitito necesita a la mamé para todo. todo, como ahora mi mami csta en la ¢asa en vez de
tirarmc los brazos a mi sc los tira a mi mami v yo mc rid y Ic digo vistc ya chao y ini mami mc dice no yo ya
terming, asi que igual va pasao’...

.Y LA RELACION QUE TIENEN CON EL JEAN AHORA A CAMBIADO?

P57

Si ¢l Jean cstd mas apegado a ini incluso antes no tenia su pieza solo ninguno tiene su pieza solo pero dormiian
igual en camarote pero se ¢ armo una pieza. se le desarmo ei camarote, sc le armé una pieza y dormia mi
abuela con €1 0 sea en otra cama con €l por se acaso pasaba algo noche y todo el cucnto y yo dormia con mi
guagua cn la cama de dos plaza y ahora ahi llego v de ahi no lo saca nadie no hay caso €l no quiere. no. no
quc la cama de alla cs dura. que la cama dc alla tienc csto y es cama nucva po’... Jean esta cama csta vigja
duerme ahi v vay a dormir mas tranquiio, no igual se apegd mucho mas a mi.

P58

Derrcpente se cnoja conmigo y después csta Beba porque a mi no me dice mama. a mi €l me dicc Beba,
Beba se te pasd y yo le digo no si ¢s a ti que se te tienc que pasar yo ya no i€ compro... si tu queri’ cnojarte
con alguien endjate con no s€ con un muieco tiraio a la chufiia pero no te enojes con uno porque yo no puedo
hacer mas de lo que hago porque yo tamnbién me canso.

<HA CAMBIADO LA RELACION DEL JEAN CON TU MARIDO?

P59

Si iambién con éi derrepente vo igual... pero csto ha sido como ¢éi ha tomado este cuento como su hijo mas
grande, cl Jean, cl Jim y ¢l Alan siempre cstan cllos tres ahi conversando, ¢l Juan Alberto licga cn la nafiana
y le dice commo estay” hijo. empicza a besuquiario y cmpiczan a conversar derrepente el Juan ne ticue plata pa’
la micro y Jcan sicmpre ticne plata porque quicn va a verlo Ic dcja plata y Ic pasa y lc dicc pero con cuanto dc
interés y se ameniza el cuento.



{LOS OTROS HIJOS LO HA DESADO UN POCO DE LADG?

P60

No... por ¢so Ic digo o sca hemios tratado quc <l cucnto csic no haya cl significado dc que cste, que no... ¢l
Jean tiene que terer mas cuidado pero ahora tenemos que estar todos nosoiros junios, yo no puedo dejarie a ti
de lado quizas yo no ando igual que antes... pero si en la pieza queremos ver una pelicula y esta ei Jean ahi
llega la choclonada y estamos todos encima. pucha molesla (u pie. ya po’ saca tu pies y lodo el cuenlo y
dcspuds sc tira a ta risa me cnticndc...

Pol

En ese momento s¢ ha significado harto pa’ que nosotros estemos bien consciente de que esto que nos ha
pasado. se ha significado muchas cosas pero aparte de eso nos ha unido a nosoiros sicte, a nosotros sicte,
bueno junto con fos demas pero a nosotros mas todavia.

.TU RELACION DE PAREJA HA CAMBIADO ALGO?

P62y

No... 0 sea esto... igual nosotros siecmpre conversabamos harto pero nunca sc converso de que le pasara aigo a
un hijo vy va despucs como te decia ¢l Juano derrepente sc escondia en una esquina y como que trataba de no
“prcguntar mucho porque no querfa enterarse mucho...

P63

Entonces va después no po’... significo que Juano si fu ne hablai” yo no soy adivina o sca ahora necesilo que
tu habli’ vy quc mc gniti’. quc Hori’, mc digai que tu tcni” la culpa pcro igual csta cucstion ticne quc salir y
conversamos harto y de ali. ..

P64

Quizds cualquier cosa la conversabamos. que pasd. cuando llaima al nifio derrepente me pregunta a i y
convcrsamos... como ic digo csto nos ha solucionado fos probicmas que a lo mejor no hubiéramos podido
solucionar antes nos ha solucionado ios problemas ahora porque él igual icnia su probiema que preferia
quedarse callado en una esquina quc decirlo v ahora no. lo habla. lo conversa, hay harta comunicacion asi que
liemos estado bicn.

JTUVO CULPA EN ALGUN MOMENTO?

P63

Si al principio. yo no s¢ si uno siempre (rala de buscar a alguicn pa” que asuma la responsabilidad o no s¢ que
es lo que inlentamos hacer al principio pero ya despucs no... ya como que €s. va nos pasd y nos pasé y va no
podemos hacer nada y juslo fue asi y va a hacer asi v no se¢ va a terminar no s€ va a terminar, va hacer asi
entonces culpable. vo no soy culpabie, lu soy culpable, €i es culpable no ¢s culpabie nadie nos paso no mas...

P66
Si va hubo ur momento en que iguai po’... pero ya como que une no... estay tonto, si pa’ que, a ias finales cs
amargarse mas y ahora que...

P67
Igual que hecharle la culpa a Dios o sea porque me hiciste €so a mi, demas po’...

JUSTEDES SON CREYENTE DE ALGUNA RELIGION...?

P68
Yo soy caidlica pero no devota y ia familia del juano es cristiana. evangélica y €l tampoco es... ai principio
dijo es que a lo mejor porque como mi mamd siempre me dice que yo tengo meterme a la iglesia por ¢so i



P6Y

Enionces derrepente se par¢ un dia v dijo no porque po’... si Dios me va a iiamar nc me va a llamar por ¢l
sufrimiento de un hijo, me va a llamar de otra manera asi que no igual hemos tratado de asumir esta cuestion
como algo que pasé no ma’ y...

Y ATl ;TE PASO ALGO CON DIOS...?

P70
Mg dio rabia vo dije por qué yo por qué haber, que te hecho yo y todos los dias decia que cresta queri’ de mii,
¢cresla queri” por qué feni’ que pescar al cabro chico por qué no me pescasie a mi...

P71

Analizando, derrepentc viendo a las mamas derrepente conversando con ia mama conversando con distintas
personas igual €so a una la avuda harto a las mamds porque las mamas que levan mas tiempo en esie cuento
estan como diciéndole a uno pucha’ sabi” aunque hoy cstc mai hasta arriba mafiana no va a cstar mal. ..

P92

Si Dios no apnieta con cucstioncs de amargura tu teni” quc pensar que las cosas son por algo y si a {i te toco es
porque tu vas a poder resistirlo... entonces ahi como que fui... mirando de otra forma y derrepente igual
ilegaban y dc ¢so mismo uno va aprendicndo porque tlegd una mama y dijo porque no le pasa esta cuestion a
los cabros de la calle. que andan a pata pela. haciendo maldades y derrepente vo... dije pero resulta scr quc
¢sos cabros que csian ahi no ticnen a ia mamna v si ics llcga pasar una cosa asi €so van cstar botao™ igual que
un perro solo en ¢l hospital v dejandose morir porquc tu sabi’ que cuando no hay precocupacion de nadie sc
dejan estar...

P73

Por algo son las cosas y como que ahi cambia la perspectiva de lo que uno piensa porquc ie van licgando
cosas asf... s¢ Ic va encendicndo la ampollcta como se dice y va cambiando. va mirando de¢ otra forma las
cosas vy va pa’ mi ha sido ast.

(HAN TENIDO CONSECUENCIAS ECONOMICAS?

P74

lgual han habido consccuencias economicas pero yo tc digo que estao’... por €so digo vo quc ¢stas cosas no
son de Dios. hemos estado pero mai no teni’ m dicz pcsos pa” venir a ver al nifio y en ese momento que estoy
afligida pcnsando ilego almuerzo y Hego plata asi... hola como estay’ tc traje esto ojald te sirva v el cuento
que ma’...

P75

Yo por eso digo derrepente me da hasta como que quedara, no digo na’ mejor... que era una cosa asi.... que no
tenia ni un pcso pero ni cien pesos sabi’ que me levantaba en la maiiana y derrepente le decia a mi mama,
mami quc hacimo’, nos conseguimos, yo me voy a Ir a conscguir pero vo lc decia manut va debimo™ aqui,
debimo’ alla. mas... pucha’ no puedo ir pcro como no nOS vamos a conseguir seis cientos pesos... derrepenic
sabi” que te traia esto pa’ ci almuerzo ojala te sirva y dos mii pesos 1gual te sirven y cstabai” en ia marfiana y
no sabia quc iba haccr.

(CUANDO EL JEAN SE HOSPITALIZA Y DESPUES VUELVE A LA CASA HACEN ALGO
ESPECIAL, COMO SE ORGANIZAN?

P76

El sale de alta... antes de salir de alta &1 pide lo quc quicre de comer entonces ya en la casa lo estan esperando
y estan todos a que hora va a llegar y pregunian... van a las vistias que estan hola jean como estay . bien, bien,
ahi fe van decjando su animita por ahi y le hechan a su alcancia un billete y todo ¢l cuento... entonces pa’ €l es
chula. el Jean estaba asi y aliora no, asi que no...



P77

Nos organizamos en la medida que se pueda, darlo un gusto por el tiempe que ha estado aqui sin comer y €so
¢s mas qgue nada mas no, que sea igual ¢l tiene sus cosas tratamos de cuando se fue la cama estaba vuelta pa’
aca, que cuando llegue este pa’ otro lado, como el mes pasado te pusimos asi ahora te toca asi. pa’ que
cambicmos. ..

(TRAEN A LOS HERMANOS A VISITARLO AL HOSPITAL?

P78
Derrepente cuando el papd vicne trae alguno pero mas que nada no, perque no le gusta y derrepente aqui
también hay una tias que no les gusta.

A QUE ATRIBUYES ESTA ENFERMEDAD QUE LE VINO AL JEAN?

P79

A mi igual cuando recién... porque igual preguntan porque le vino v uno no sabe, yo igual a mi mami le decia
a lo mejor gente de la familia. no po” porque la gran mayoria de la vejez de la familia se han muerto por vejez,
mi tio murié hace poco murid de vicjo y aparte una cuestion a la guata que tenia que no era cancer sino que
cra una cnfcrmedad al cstomago quc no podia comcr, cmpezd a bajar de peso, ya después vino la demencia
que empez6 a perdcer. ..

P80

Mi abuela murié de diabetes pero no hay anteccdentes come que derrepente igual pensai’ que entre hecharte
la culpa. buscar dc a donde vino cl cuento... al final no recompensa mas que nada es averiguar de que se trata
como lo podi’ ayudar pero no estar buscando. ..

HAN PENSADO EN PROBAR CON ALGUN TRATAMIENTO ALTERNATIVO?

P81
No yo no s¢... es que sabes fo que pasa yo cstuve re mal en esta situacion de que los médicos no detectaban fo
que cl nifio tenia, quc no sé sabia quc ¢s lo que iba a pasar, no s¢ sabia que cnfcrmedad tenia. resulta scr que...

P82

Tu sabl” que sc te cicrran vy sc lc abren veinte, entonces @ nosotros se nos abricron cuarcnta pucrta y s¢ nos
abricron cicn porquc caimos a ncurocirugia con un cxcelente médico que nos conversd, que nos hablé. que
nos explico v aca también con la doctora Villaroct ella cualquier cosa que vo tenga duda. que ¢l Jean tenga
duda ella le conversa. nos conversa...

P83

Buscar una altcrnativa scria porque yo viera que el nifio esta mal, que no viera avances en cl nifio entonces
pon lc tu.... cmpezar a buscar cosas por otro lado es como que tratar dc al nifio meterle muchas cosas no. no
quicro, yo veo que no s¢... si ¢l cuento pasa por otra cosa no s€ po’... a seguir un tratamiento alternativo no
creo porque seria demasiado exponerlo a ... porque ahora hay cosas quc uno no sabe po’... entonces vo digo a
lo mejor en vez de hacerle un bien le hago un dafio igual altiro me va a decir la doctora la confianza, entonccs
por ¢so vo preficro cstamos cn csto v en csto tenemos quc estar.

.EN QUE ETAPA DEL TREATAMIENTO ESTA EL JEAN?

P84

Estainos en la primera etapa todavia no terminamos la primera ctapa, estamo’ en la primera ctapa con drogas
que cs la brigquitina. la siclofonina que son drogas de dos dias hasta veintifin dia una y después vicnen cinco
dias hasta vcintian dias asi paulatinamentc v asi vamos ya ahora tcrminariamos ¢l primcer protocolo quc cs
esta droga va vendria ¢l otro protocolo que ahi empezarian a explicarme como vendria el otro protocolo, quc
dentro de eso viene con resonancia de control. con cscancr y con distintos examenes para ver €n que vamos,
pero pon le tu la ultima resenancia que sc lc hizo ¢l tumor media milimetros ahora no mide centimetros
cntonces su cvolucion ha sido bucna, csta sin dolor, sin nada mas quc nada a tcnido complicacién con la



radiacién que tuvo que le hiri¢ un poco el estomage, entonces después se fue a un gastroenteréloge que lo vie
le dio remedio se pasd, hay tratar de medicamentarlo lo menos posible la droga y nada mas.

MUCHAS GRACIAS MARIA ESQO ES TODO..

P85
Ya po. gracias



Maria Castro, 26 afios, Linarcs.

BUENO... CUENTAME DE TU FAMILIA... ;CON QUIEN VIVES.... DONDE... QUE HACEN...?

Pi

Bueno... yo vivo con mis papas, mi hermano v mi hijo Martin... y mi hermano estudia y bueno yo trabajaba
hasta quc sc enferino cn Martin... mi papa trabaja cn la LAN.Z.A la cinpresa dc aziicar... mi mama trabajaba
cuidaba a un nifiito v yo en un supermercado de reponedora v después pase a trabajar ahi a rosticeria y mi
hermano cstudia, esta en ¢l colegio pero le ha ido mas o menos no mas...

.Y EL PAPA DE MARTIN?

P2
No... del papa del Martin nada.... v pololo tengo pero es como si ya no tuviera quiero estar sola...

.Y EL PAPA DE MARTIN SABE QUE EL NINO ESTA ENFERMO...?

P3
No, si sabc pcro no Ic importa dice que no lo sicntc como hijo ast que ahi, ¢1 con su vida y vo con mi hijo no
mas...

BUENO... ;Y CUANDO LE DIAGNOSTICARON LEUCEMIA A MARTIN COMO FUERON LOS
PRIMEROS SINTOMAS QUE PASO...?

P4

Al Martin... Martin cra supcr inquicto y derrepente cimpez6 como con sucfio, decaimicnto, sc puso amarillo lc
dolian las picrnas, lo lleve al hospital asi... v me dijeron no... que tenia una laringitis después una faringitis vy
un montén de cosas.

P3

Y ahi lo lleve donde la doctora quc lo atendia y Ic hizo unos cxamenes v ahi salié que tenia leucemia. El 9 de
marzo v ahi lo hospitalizaron altiro a la UCI en Talca y el 22 llego aca a Santiago, el 22 de marzo. fue todo
como super rapido.

OYE MARIA Y..; QUEPASA CON USTEDES CUANDO EMPEZARON A CAPTAR LOS
PRIMEROS SINTOMAS, TU PENSASTE ALGUNA VEZ QUE PODRIA SER ESTO...?

P6

Exactamente esto no. pcro si sabia quc algo malo le pasaba a mi hijo vo scntia que me las iba a sufrir todas
con ¢l yo lo sentia como mama yo antes que me dijeran o sca cuando cmpez6 con poquitas cosas yo va tenia
ese presentimiento en ¢l pecho. algo me decia que mi hijo estaba mal. ..

P7

Yo sentia que iban a pasar inuchas cosas de que ¢l nifio iba a estar mal ¥ todo y cuando supe fue como que
me dolid mucho pero fue una tranquilidad el saber lo que tenia, porque igual estaba desesperada por giic
sabia que le iba a pasar algo pero no sabia que ;me cntiende?...

JY ESTUVIERON MUCHO TIEMPO SIN SABER...?
P8

No, es que lo hice como particular v ahi se demoraron como una semana y ahi me legd el resultado y ahi ine
dijeron lo que tenia, la doctora. si ahi fue todo como super rapido...



{QUE PASO CUANDO TU FAMILIA VEIA AL NINO ASL.. QUE PENSABAN...?

P9

No me creian... no, me decian tu estay’ loca, que estay diciendo si tu hijo esta bien, ticne que ser que csta
empachado... como esas cosas que son tan comunes pa’ va’ pal’ Sur pero yo decia que no, que era otra cosa,
quc cra otra ¢osa, yo scnfia quc cra otra cosa y asi fuc po” quc tenia cso v todo...

OYE MARIA Y... ;CUANDO SUPIERON ELLOS EL DIAGNOSTICO?

P10

Eh... cuando paso eso vo estaba con una prima es que fui a buscar el resultado alla a donde lo atendian donde
la doctora al centro wmédico fui, a buscar los resultados y de ahi los lleve donde la doctora al hospital, vo iba
con una prima v me encontré con una amiga yo no sabia lo que tenia pero yo va iba llorando por la callc...

Pll

Y ahi me acompano v llcgué alla v le entregué los resultados a la doctora v me dijo... me dijo... con quién
andas y ahi yo le dije con mi prima v ahi nos llevo a todos a una sala v me dijo... tu hijo tiene esto v dijo tu
hijo ticne entrc un 70 v 80 % de probabilidades dc quedar normal si salia todo bien, dc que tiene
tratamiento. ..

P12

Y ahi va... como quc vo dije va... ,qué ¢s lo que tengo que hacer?... ticncs que irte a Talca a la UCL y ahi tc
vamos a mandar a hacer los contactos para el Calvo v tenis’” que tener harta fe v va a salir todo bien v hasta
¢l dia de hov a sido asi po’.

P13

Gracias a Dios Ic ha ido stper bicn al Martin. ha cstado bicn l¢ han pasado cosas malas igual pero cs lo quc Ic
tiene que pasar. pero siper poco si po’ha cstado mas bicn que nal si ha estado todo siper bien gracias a Dios
v estoy mas tranquila igual.

MARIA.. Y TU FAMILA.. CUANDO TUS PAPAS SUPIERON ;QUE PASO.. QUIEN LES
CONTO...?

P14

No... ¢s quc mi mama... mi mamnd, licgo al hospital... igual quedamos dc juntarnos para buscar el resultado dc
los examenes pero ella se demoré porque tenia que hacer... asi que después llegd al hospital y ahi supo. no...
mi mama Ic dijo a la doctora usted esta mintiendo. ¢sto es cancer. ¢sto no ticne remedio usted Ie csta dando
como un calinante a 1ni hija para que sc haga ilusiones. ..

P15

Se ¢nojo. se sintié mal la hecharon pa’™ fuera y todo... y mi papa... ini papd, ahi mi prima llamo a mi tia y le
avisaron a todos y le avisaron a mi papa vy ahi supo al final, mi hermano no supo ese dia porque estaba en la
casa de un amigo y el supo al otro dia, en la noche lo fue a buscar mi papa ahora que me acuerdo. ..

P16
Y cuando salimos del hospital de Linarcs, que cso fue como a las ocho y salimos como a las nucve a Talca.
ahi estaba toda mi familia... se reunicron todos, ahi estaban todos llorando porque fuc fuerte igual...

P17

Harto o sea vo sov bien cercana a mi abuela y todo v cl Martin s el inico bisnieto y es el regalon y todos
pendientes de €1, porque es el nas chico y tode entonces eso fue muy fuerte pa’ todos, mi abuela buuu... sc
derrumb6 v mis tios igual po’ lo quieren mucho al Martin pero igual po’...

Y.. {QUIENES CREES TU QUE SE HAN VISTO MAS SOBRECARGADOS DE TRABAJO EN
LA FAMILIA CON ESTA ENFERMEDAD DE MARTIN?



P18

O sca... igual yo tenia plata ahorrada algo que sea... pero mis papds vo creo, bueno v mis tios igual po’
siempre estan como pendientes y ahi... siempre lo que necesite el Martin o si nccesito yo algo igual me
mandan plata, igual mc mandan como quc todos han cstado ahi gracias a Dios. ..

P19

No... no he tenido problemas por ese lado, sc han portado bien con nosotros como que era cierto el carifio que
lc tenian, por que hay gente que se aleja cuando pasan cosas asi po’ igual hay gente que pregunta y todo pero
no cstdn mas, ahi cs mas la familia mis tios si ¥ unas tias quc tcngo que no ticne hijos.

OYE MARIA... ;Y COMO TOMARON ESTO DE VENIRSE A SANTIAGO DERREPENTE QUE
PASO CONTIGO CON TU FAMILA...?

P20

No... si yo conocia Santiago... yo estuve harto tiempo acd igual po” por enfermedad mia y todo pero igual...
no s¢ yo en lo Gnico que pensaba era en que tenia que hacer todo lo posible por mi hijo para él asi que como
que no me afecto el viaje. nada llegué¢ y tomé mis cosas y ya me venia a ojos cerrados con mi chiquitito pa’

aca...

P21

Nada mds que ¢so po™... vo ahi llegue a la casa de una tia, me dijo que me quedara ahi y donde unos tios igual
aca en Santiago. porque tengo hartos familiares v vo les dije que no. que no queria nolestar a nadic asi que
me vine a un hogar y teniendo familiares aqui igual me fui a un hogar.

;Y TENIENDO FAMILIARES AQUAi... POR QUE TOMASTE ESA DECISION?

P22
Por que a la larga igual siempre hay problemnas... siempre hay problema porque igual no es cf problema de
ellos, ¢l problema es mio vy ellos ticnen sus propios probleimas y vo estando ahi cs como darles un problema

mas... no s¢ po’ es quec igual uno molesta o sca todos igual po’ asi no estando cn la casa de uno igual
molesta.

;Y COMO FUE TU EXPERIENCIA EN EL IIOGAR’

P23
En cl hogar... bueno en cl hogar igual tuve problemas alld... es que Martin ¢s muy inquicto. le pegaba a todos
y al final tuve problemas con las tias y me tuve que salir de ahi ... me retaban caleta por el Martin._. que
quebraba todo. la loza. les pegaba a todos mojaba a la gente que pasaba por la calle, hayyy... hacia hartas
cosas sia i me retaban harto querian que yo anduviera todo el dia con él en brazo y vo igual ¢ cansaba
po’.

.Y COMO TE SENTIAS AHL..?

P24

No sé¢... mc sentia como cabra chica po” y todos ahi encima mio y que tenia que hacer esto... y las mamas me
decian sabis’ que tu no sabis’ scr mama, tu soy mala mama por que tenis’ que hacer las cosas de csta manera,
no como tu la haccs ¥ me decian un montén de cucstiones que ni siquicra lo hacian cllas pero si me lo podian
decir a mi po’ asi que vo igual estaba chorea’ de todo eso v ahi me fui... si me sali de ahi .

OYE MARIA.. ;Y CON QUIEN CONVERSABAS ESTAS COSAS.. LLAMABAS A TUS
PAPAS, TUS PAPAS SABIAN... QUIEN TE APOYABA?

A la primcra los llamaba a cada rato los llamaba por todo, yo lHoraba mucho cra como gue ya cualquicr cosa
vo lloraba mucho v me lo pasaba llorande y ahi los llamaba yo a nadie mas. me desahogaba con ellos pero
los preocupaba al final yo les contaba tanta cuestion y les contaba mis miedos y todo.



P26

Y después ya dijc... yo... yo cstoy aprendicndo todo me dedique bicn a aprender todo, asi quc no mds
llamadas sélita nc mas y derrepente si llegaba a llorar llegaba llorando al hogar porque lo dejaba hospitalizade
no mds por pcna de quc no estaba con ¢l .

P27

Pcro ahi sola igual po’ convcrsaba derrepente sicmpre sc accrcaba alguna mamd  y dec ahi dos mamads sc
acercaban mas asi que yo lloraba un ratito con ellas y después va se mc quitaba y yo lloraba por él por el
bien de ¢l. que €l estuviera bien nada mas que él porque después iba a estar conmigo... igual me daba mucha
pena dejarlo aca hospitalizado.

.Y CUANTAS VECES IIA ESTADO HOSPITALIZADO?

P28

Ha cstado como cuatro veces por quimio o sea hay que hospitalizarlo cuatro veces de cuatro dias cada uno. o
sea cada hospitalizacion v la otra fue por...en total ha estado hospitalizado o sea a parte de las quimio por
enfermedad también como seis veces de diez dias la mds pesa’ desde que flego hasta ahora igual es super
poco.

;Y COMO ES CUANDO VUELVE DE LA HHOSPITALIZACION Y TE VAS CON EL... DONDE TE
ESTAS QUEDANDO...?

P29
Después de las quimio havyy... lo abrazaba mucho... lo abrazaba mucho y lo llevaba a comprar cositas para ¢l
que podia comer v todo, no sé po’” Ic demostraba que lo hechaba de menos.

P30

Es que a mi mc gusta cstar mucho con mi chico o sca si no cstoy con &l vo... buuu... para dormir v todo
porque vo duermo con él, él es como tan especial para mi... bueno yo crco que pa’ todas las mamas igual po’
porque cada una sabe lo que siente por su hijo.

(;Y_CUENTAME HAS VIAJADO A LINARES COMO SON LOS VIAJES COMO ES CUANDO EL
NINO LLEGA?

31
No... si he viajado... no hartas veces, pero va no quicro viajar mas yo me quicro quedar aca...

.Y POR QUE... QUE PASO?

P32

Ja, ja jaja.. cs que igual cstdn todos muy encima mio... yo sé que tengo culpa ahi pero igual quiero como
cortar esa parte, no todo por que igual son mi familia pcro quiero cortar todo lo que cn la vida me han dicho
que yo soy una cabra chica, que tenis’ que hacer esto. que como no pensai’. que lo que te decimos nosotros ¢s
para mejor...

P33

Y al final lo que yo digo no cs, porque se ineten mucho cuando al Martin fo reto por que hace algo malo cstan
todos encima que no que rete a la tonta... valla a pegarle a la mama... o sca puras cuestiones asi por que vo no
mc pescan, no s¢ dan cucnta quc vo soy la mama...

P34

Y clios por estar bien con el nifio no sé po” hacen cualquicr cosa y a mi como mama mc dcsautorizan asi que
quicro como cortar ¢so v tratar de ser yo y ¢l y salir adclante los dos si Dios quiere...

.Y QUE PASA CUANDO VIAJAN... COMO ESPERAN A MARTIN OCURRE ALGO ESPECIAL...?



P35

Ahhh... sc juntan todos, sc juntan todos, mis tios. mi abucla. mis papas... lo van a esperar alla a la estacién, at
terminal, depende de donde venga lo van a esperar v todos felices van a buscarlo hasta gente de donde
vivimos las vceinas... todos pendicntes dc €.

P36

Y él feliz... feliz cuando va a viajar se va a Linares dice, €l sabe cuando vamos a viajar v siempre me esta
diciendo vamos a Linares y todo... igual lo vov a llevar, si no le puedo quitar el carific de los demas. dc su
familia igual vo no pucdo alcjarlo dc cso si la idea cs que cl este bicn, ¢so ¢s lo quc in¢ importa a i porquc
¢l es el quc esta sufriendo mas ahora con todo esto.

OYE MARIA... ;Y QUE CREES TU QUE TE IIA LLEVADO A T{ COMO MAMA A ACOMPANAR
A TU HIJO EN LA ENFERMEDAD?

P37
Esas imamas que abandonan a sus hijos son inconscientes yo pa’ mi no s¢... no s¢ si los nifios estan sufricndo
hay que estar con ellos. uno como mama, por el amor que le tiene que tener a sus hijos...

P38

“ Porquc ¢l sufrimicnto cs desde cuando uno ya se embaraza, empieza a sufrir y todo entonces ¢l ¢s lo mds
lindo que hay. es una bendicion que Dios nos da es lo mas lindo para mi y tengo que acompaiiarlo a €l po™ si
¢s i cosita chiquitita... ¢s mi nifiito... lo mas importante para mi sino quien sabe Dios lo que hubicse hecho
yo antes si no hubiese cstado él...

P39

Yo estaba super mal... vo e portaba siper mal antcs... nacié el Martin y me cambid todo no me importaba
na’. antes era como una vida asi jbuaaaa;... vo no trabajaba. no inc importaba nada y nacio el Martin y me
cambi6 todo yo dijc tengo que trabajar tengo que comprarle sus cosas ... antes de que el Martin naciera yo ya
Ic tenia toda su ropa todo. todo. todo las toallas humecdas, los paiialcs todo. vyo ya Ic tenia todo comprado y
cuando nacié fue una alegria muy grande

-TU QUERIAS QUEDAR EMBARAZADA... FUE UN HIJO DESEADO...?

P40

Si... vo qucria tener un hijo si...si... si queria tencr 4 mi chiquitito y siempre habia querido tencr un hombre
po’. queria tener un hombre no sé porque, pero si queria tenerlo, o sea igual es fucrte cuando uno queda
ecmbarazada sobrc todo asi siendo mama soltera y todo como que uno entra como en depresion.

P41

Y yo dije ala primera ;como yo embaraza quc voy a hacer?... como que andaba asi siiper bajonea’” y después
ya dije... vo cscuche los latidos del corazon cuando fui a control y ahi va me puse a lorar v siper contenta y
ahi igual fue una alegria super grande.

.Y TUS PAPAS COMO REACCIONARON?

P42

Mis papas... mi mama... lo sofio v vo le dije mama sabes que te tengo que decir algo v me dijo no... no... me
digas nada yo ya se tu estas embarazada... porque mi mama coino que suefia las cosas y pasan entonces yo le
tengo miedo a eso asi que ya sabia po...

P43

Pero igual me dijo pero es que Mari que esto... que el otro... v mi hermano estaba ahi y me defendié y me dijo
no va quedo embarazada v hay que apoyarla ese file mi hermano chico asi que ahi no sc pusicron pesados ni
nada o sea ignal les dolidé come papas porque no querian eso pero ya no se podia hacer nada tenia que puro
tenerlo no més po’ ast que ahi me cambié mucho la vida a mi.



;Y CUANDO VAS CON MARTIN A LINARES TU NOTAS QUE LO SOBREPROTEGEN POR
QUE EL NINO ESTA ENFERMO O LO TRATAN DE UNA FORMA NORMAL?

P44

No... si igual lo sobreprotcgen mucho, mucho mas dc lo quc lo sobreprotegian antes que... igual cra como
cuidado con él antes de que estuviera enfermo, para la comida para todo, siempre un cuidade fnico con ¢l
muy especial y ahora que estd enfermo peor...

P45

Es como no s¢ como quc sc ponen todos vucltos locos hay que no valla a tomar csto, hay quc no valla pa’ cste
lado. que el Martin no toque la tierra o no s¢. las manos a cada rato lavandosclas y todo v que nadie los valla
a tocar po’ ningiin nifio por que le pueden pegar y cosas asi...

P46

Yo igual 50y asi pero no tan exagerd’ porquc antcs o protegia tanto y ahora que esta enfermo lo cuido v todo
pero no tan exagera como anlcs cntonces ahora si el quiere jugar que juegue, si quiere tomar la tierra que la
tome, Ie lavo las manos bicn v todo por que igual tiene que hacer sus cosas porque mientras mas lo cuido
parecc que mas hacc maldades.

“ , . .
Y QUIENES CREES TU QUE DE TU FAMILIA SE HAN VISTO MAS AFECTADOS
EMOCIONALMENTE CON LA ENFERMEDAD DE MARTIN?

P47

Mi mama v 1ni papa... hasta cl dia de hoy mi mama dicc por quc... por qué a ¢l, por qué Ic tuvo que pasar csto
a mi nifiito v cosas asi y vo lc digo que el destino cs ast quc csto es como un jucgo de azar que Ic toco a él v
Ic pucde tocar a muchos mas y quc también hay personas quc sufrcn mucho mas quc ¢l...

P48

Por lo menos yo le digo ¢t ticne dereclio a tratarse no s¢ po’ ticnen posibilidades hay otros nifios que salen a la
callc los atropellan y no ticnen la posibilidad v sc mucren y ahi cs mas fucric aunque sca dificil pero Martin
ticne las posibilidadces dc quedar bicn y todo...

P49

Mi mama me dice que no... no... y yo lc digo quc yo pienso asi no pucde pensar asi ella po” y yo lc digo que
ella tiene que apovarlo demostrarle quc va a salir adclante y darle fucrza y todo no sé po’ o sca yo mi mancra
dc pensar cs asi no s¢ si estaré bicn o mal pero igual.

.Y USTEDES TIENEN ALGUNA IDEA DE POR QUE MARTIN SE ENFERMO DE CANCER LO
ATRIBUYEN A ALGO?

P50
Bueno la gente que no sabe dice tienc que haber sido porque no lo cuidaron bien o no sé po’ ¢s que tu donde
tc portabai’” tan mal Dios te castigo... puras cosas asi... v yo no s¢ po’...

P31

Es que los doctores por lo general ni ellos saben dicen que se csta estudiando y por lo ltime quc yo supe que
podria scr por csto dc la fuimigacion y todas csas cosas quimicas quc puede altcrar algo no s¢ si scrd asi pero
esa puede ser una posibilidad perc como que no hay nada claro todavia y yo no... no sé¢ en realidad es algo
que le paso v le pas6 no se me ocurre porque pudo haber sido s algo que me tenia que pasar no mas po’.

(PENSABAS ALGO DEL CANCER ANTES DE QUE MARTIN SE ENFERMARA HA CAMBIADO
LO QUE PIENSAS AHORA...?



P52

No... si igual po” antes de que se enfermara ¢l Martin v antes de tenerlo incluso vo veia los reportajes de los
nifiitos con cancer y yo lloraba v lloraba como cabra chica v mi hermano me decia pucha™ quc t¢ ponis' tonta
pa’ que te ponis’ a Horar me decian si igual cstan sufriendo pero no es para que te pongai” asi. ..

P53

Y eso cra como una debilidad para mi. verle ver estos nifitos sufriendo por que a cllos decia vo  por qué
ticnen que sufrir asi v tan chicos po’ no disfrutan la vida ni nada po” tichen que cmpcezar altiro sufricndo no
s¢ sentis’ como que jaaaahhh;j me ponia inuy sensible con eso v cuando se enfermo ¢l Martin igual cachaba
que le tenian que poner droga v quc cran fuentes ¢ igual sabia lo de la leucemia y todo asi que igual no sé...

.Y TUS PAPAS HAN CAMBIADO ESA PERCEPCION QUE TENIAN DEL CANCER?

P54

Si porque igual han visto al Martin en comparacion come se vino estd saper bien v esta creciendo, y habla
mas v hacc mds cosas o sea quizas eso no lo haria si mis papas no hubiesen querido que vo lo trajera acd
porque pensaban que iba a sufrir y todo pe” v ahora s¢ dan cucnta que igual esta biecn que le ha ido bien
gracias a Dios y todo po”.

(USTEDES SON CREYENTES... PRACTICAN ALGUNA RELIGION?

P53

Catdlica pero no somos fanaticos o sea yvo por lo mecnos no soy fanitica no voy mucho a la iglesia y todo.
mis papas si van a la iglcsia v todo pcro yo no mucho po’ o sca igual Ic pido Ic rczo y Ic doy gracias pcro
solita v ecn las noches v derrepente paso aqui a la capilla si cuando ya no sé voy pasando por fuera ni
siquicra planeo ir pa’ ya' vy la 1niro y digo va (engo que pasar porque me nacc.

.Y CUANDO MARTIN SE ENFERMO PASO ALGO ESPECIAL CON ESAS CREENCIAS Y A TU
FAMILIA LE OCURRIO ALGO CON RESPECTO A LA FE QUE TIENEN?

P50

No... ... no.... no pasd nada a ninguno de 1ni familia vo a lo mejor yo dijc pero pucha’ Dios por qué micrda...
lo tape de groserias... por qué pescaste al Martin v todo... pero ya de ahi fue como algo que dije y de ahi
dije... no... dije tenemos que luchar Dios esta con nosotros vamos a salir adelante y nos ticne que ir bicn po’
y tiene que ser asi...

P57

Como que después igual le pedi disculpas por lo que le dije v todo pero fue mas por la noticia saper fuerte
igual. es super fuerte que te digan que tu hijo tiene cancer y tan chico v aunque no sca chico igual que
alguien tenga cancer, super fuerte igual por que uno no sabe ¢l tipo y la cnfermedad...

.Y A TUS PAPAS QUE LES PASO CON SUS CREENCIAS?

P58

No si igual cllos crcen mucho cn Dios v sigucn creyendo en Dios ahi empczaron como a rczar mas s
acercaron mas a ¢l igual nunca dudaron de €l o sea si mi mamad, dice ;por qué Dios?... o sea igual como que
dicc ¢ por qué Dios le paso esto al Martin a i nifiito? ¥ todo pero igual crcen mucho en Dios solo son algunos
momentos cuando lo ve y le da mucha pena de lo que le csta pasando v todo pero asi no mas po’ igual creen
mucho cn él.

.Y TU HERMANO MARIA COMO HA RECACIONADO QUE LE HA PASADO?
P39

Mi hermano... mi hermano vive un mundo de Bils y Pap, ¢l tienc 20 afios pero como que no ha madurado o
sca igual... yo tengo 26, pcro mi hcrmano ¢s como... coo no s¢ po’ como quc ticne su onda y o sca igual lc



importa el Martin v lo llama harto pero como que €l es mas en silencio, si sufre... sufre ¢l y no le da a
entender a nadie que esta sufriendo...

P60

Sino que sc encicrra y sc tira cn su cama y yyy.... ahi sc qucda... pero igual cuando ve al Martin jbuuuuuu;...
lo toma y duerme con él y lo abraza y lo muda y le pone el pijama v todo lo viste v todo al igual que mi papa
ellos son como bicn asi carifiosos con €l.

OYE MARIA.. ;Y QUE PIENSAS O PIENSAN COMO FAMILIA EN CUANTO A
LOS TRATAMIENTOS ALTERNATIVOS?

P61

No...siigual...es  que ahora esta en quimio pero igual pienso hacer algo no sé po’ es que igual
dicen que hay que darlc no sé po’ aloe vera, que hay que darle galea real pa’ los globulos y todo eso po’.
¢so igual le quicro dar ¢so pero que terming las quimio si po” que le haga esto bicn aungue yo sc que esto  no
influye en nada pcro como ahora esta con quimio prefiero que termine eso y pa’ que le limpic igual
su guatita porque igual tanta droga igual le destruyce mucho adentro, le afecta igual a los 6rganos y a todo.

. OYE MARIA Y ME PODRIAS CONTAR SI ESTO A CAMBIADO TU RELACION DE
PAREJA O SI TIENES PAREJA?

P62

Es que ahora a mi no m¢ importa tener parcja y es verdad yo si estoy con alguien {o quicro y todo pero ¢s na’,
son no s¢ po’. pa’ no scatirme sola. pcro cn rcalidad ahora no me importa yo quicro dedicarme a mi hijo y lo
hago por quc quicro. yo quicro dedicarmc a ¢l...

P63

Y si el dia de mafiana llcgo a estar con alguicn no dcjaria botado a ni hijo quicro cstar con ¢l y aprovechar
todos los minutos y todo el tiempo con ¢l po’ que pucha’... yo no sé si el dia dc mariana él va a cstar conmigo
y voy a scr todo lo quc sca posiblc con ¢l y cntrcgarme bicn a ¢l y lo demas va vendra po’ si igual queda
tiempo todavia no se me va a acabar ¢l mundo todavia si Dios quierc, quicro disfrutar bien a mi chiquitito.

.Y CREES QUE ALGUN DiA PODRAN CAMBIAR ESTOS PENSAMIENTOS QUE TIENES
EN CUANTO A TENER PAREJA?

P64

No sé po” o sca cl ticmpo lo dird por lo menos ahora quicero hacer ¢so. vo creo que cuando Martin este bien
y alla pasado cl ticmpo v pasc todo ¢l ticmpo que (cnga que pasar que son por lo ienos 5 afios a lo mgcjor ahi
voy a cstar mas tranquila como para algo igual recién voy a tencer 31 asi que iguoal ...

.Y ESTO TE HA AFECTADO EN LO ECONOMICO...?

PGS

No si también derrepente si po” 0 sea es que derrepente hay mds gastos de los que tienen que haber pero asi
como pa” decir nooooo...j que nada noj...gracias a Dios o sca se gasta caleta de plata aca po’. mucha plata
aunquc ¢l auge cubre todo... todo pcro igual sc gasta harta plata sobre todo por los nifios quc quicren comer
esto después que lo otro v no s€ po’ ahora que cl pasaje pa’ ya' y pa’ ca’ pero igual no pa’ decir no tengo
porque igual hay ...

P66

lgual quicro trabajar y todo si lo quicro poner aqui cn ¢l jardin y voy a consultar porquc rcciben desde los
tres afios v Martin en Marzo cumple los tres asi que lo voy a meter o sea 16 voy a poner porque ¢! igual me
dice inama quiero ir a la escuela y hacer tarcas y ioma un dianio y mc dice aqui dice Martin Cabrera y asi
cosas asi o sea vo le veo csas ganas por aprender y €l toma ldpices y escribe asi que yo s€ quc Ic va a hacer
bicn cso.



P67

Y tienc derecho ticne que hacerlo no mds v ahi lo vov a poncr en ¢l jardin si Dios quiere y yo sé que le va a
ser super bien se va a desarrollar mas va a aprender mas todo le va a scr bien como nifio sc va a distraer va
a aprcndcr a compartir con otros nifios porquc cso al Martin Ic gusta mucho pcro no sabe compartir con otros
nifios entonces que pasa. que el crec que todo es de €l v que hay que pegarle a todos si toman lo de ¢l
inclusoa mi ...

,HAS NOTADO QUE CAMBIO TU RELACION CON EL O SU CARACTER CON ALGUNA
DROGA EN PARTICULAR?

P68
Si po’... hay una que le produce mucha ansiedad. hay otras que los ponen irritables, hay otras que los decaen

v no levantan ni una mano. hay otras dondc les duclen las picrnas las articulaciones todo como eso ¢s lo que
se da mds...

JEN QUE ETAPA DEL TRATAMIENTO ESTA MARTIN?

P69

Martin esta tcrminando. mafiana termina la ultima quimio quec son como ocho mescs intensos de quimio de
pastillas de corticoides dc todo pero eso es como ocho a nueve meses v de ahi se va con mantencion y s¢ va
con pastillas orales v s¢ vicne a haccr puncion lumbar una vez al mes y ahi ya ¢s como mds relajado conto
hasta los cinco afios.

MARIA Y ME PODRIAS CONTAR AHORA... ;DONDE SE ESTAN QUEDANDO?

P70

Yo estoy en una casa dc una tia pero va cl fin de scmana me voy a arrendar , igual es la cuarta vez que cambio
de lugar acd en Santiago pero ahi ya va a cambiar todo. igual voy a arrendar con otra mama, una mama que
cstaba vendo al hogar igual v nos llevamos bicn v Martin igual sc lleva bien con clla 1a quicra mucho asi que
con clla ahi voy a arrendar. aunquc clla csta ahi arrcndando v ahora yo me voy a ir para alla, igual mi tia de
ahi por cualquier cosa esta super cerca asi que ahi ninglin problema .

.COMO DEFINIRIAS PARA TI Y TU FAMILIA ESTE PROCESO QUE LES HA TOCADO
VIVIR...?

P71

Esto nos hace cambiar ¢n todo sentido porque vivimos y vemos la vida dc otra mancra v a mi tambic¢n me
pasa... vcz la realidad dc las cosas s¢ acerca mas. vez el sufrimicnto de los demds, uno aprende a valorizar
muchas cosas una asi. cosas que antc uno cra ajena a ellas.

P72

No sé po” y yo creo que todos tendriamos que cstar como bien... no decir chuta” 2 mi no me va a pasar sino
que siempre decir... no s¢ po” ayudar al projimo y decir no s€ po” a mi también me puede pasar esto, esto otro
vyy... asi cstar como sicmpre, sicmpre pensar que a uno le puede pasar cualquier cosa y cosas asi po’ que
uno tienc quc estar ahi para todo v prcparado para todo y ayudarsc mucho.

BUENO MUCHAS GRACIAS POR TU TESTIMONIO

P73
No... no importa gracias a ustedes hace bien hablar de repente.



ANEXO 6



IDENTIFICACION DE LA MUESTRA

A continuacion se identifican algunos datos de los entrevistados que constituyen la muestra.
q y

Caso: N° 1

Nombre del Nifio: Yoselinne Gonzalez Romero.

Fecha de Nacimiento: 5/10/1992.

Edad: 12 afos.

Tipo de Cancer: Leucemia Linfoblastica Aguda.

Fase del tratamiento: Recaida.

Nombre del entrevistado (madre o cuidador mas cercano del nifio): Jacqueline Romero.
Edad: 33 afios.

Lugar de Origen: Arica.

Lugar donde habita actualmente: Santiago Hogar “Maria Jesus Vergara”.
Fecha de Ingreso de la actual Hospitalizacion: 15 /08/2004.

Caso: N°2

Nombre del Nifio: Eduardo Dominguez Escobar.

Fecha de Nacimiento: 18/04/2003.

Edad: 1 afo 5 meses.

Tipo de Cancer: Hepatoblastoma.

Fase del tratamiento: En tratamiento, fase de alto riesgo.
Nombre del entrevistado (madre o cuidador mas cercano del nifio): Viviana Escobar.
Edad: 18 aiios.

Lugar de Origen: Talca.

Lugar donde habita actualmente: Talca.

Fecha de Ingreso de la actual Hospitalizacion: 24/09/2004.

Caso: N°3

Nombre del Nifio: Fernando Muiioz Gallardo.

Fecha de Nacimiento: 23/06/1997.

Edad: 7 afios.

Tipo de Cancer: Ostecsarcoma.

Fasc del tratamiento: En tratamiento.

Nombre de! entrevistado (madre o cuidador mas cercano del nifio): Doris Gallardo.
Edad: 43 afios.

Lugar de Origen: La Serena.

Lugar donde habita actualmente: Santiago, “Hogar Maria ayuda”.
Fecha de Ingreso de la actual Hospitalizacion: 10/09/2004.



Caso: N°4

Nombre del Nific' Catalina Bustamante Olguin.

Fecha de Nacimicnto: 12/03/1999.

Edad: S afios.

Tipo de Cancer: Leucemia linfoblastica Aguda.

Fase del tratamiento: En tratamiento.

Nombre del entrevistado (madre o cuidador mas cercano del nifio): Daniela Olguin.
Edad: 30 afios

Lugar de Origen' Santiago, Comuna de Maipu.

Lugar donde habita actualmente: Santiago, Comuna de Maipu.

Fecha de Ingreso de la actual Hospitalizacion: Tratamiento ambulatorio en Policlinico.

Caso N° 5

Nombre del Nino: Hugo Herrera Rojas.

Fecha de Nacimiento: 9/05/1995.

Edad: 9 anos.

Tipo de Cancer: Leucemia Linfoblastica Aguda.

Fase del tratamiento: En tratamiento.

Nombre del entrevistado (madre o cuidador mas cercano del nifio): Sonia Rojas.
Edad: 42 afios.

Lugar de Origen: Curicd.

Lugar donde habita actualmente: Santiago, Comuna de Puente Alto.
Fecha de Ingreso de la actual Hospitalizacion: 27/10/2004.

Caso: N°6

Nombre del Nifio: Valeria Aispuro Lizana.

Fecha de Nacimiento: 14/07/1996.

Edad: 8 aiios.

Tipo de Cancer: Leucemia Linfoblastica Aguda.

Fase del tratamiento: Tratamiento de mantencion.

Nombre del entrevistado (madre o cuidador mas cercano del nifio): Sandra Lizana.
Edad: 38 atios.

Lugar de Origen: Santiago.

Lugar donde habita actualmente: Santiago, comuna de Pefialolen.

Fecha de Ingreso de la actual Hospitalizacion: Tratamiento ambulatorio en Policlinico.



Caso: N°7

Nombre del Nifio: Jean Morales Flores.

Fecha de Nacimiento: 12/08/1992.

Edad: 12 afios.

Tipo de Cancer: Neurcblastoma.

Fase del tratamiento: En tratamiento.

Nombre del entrevistado (madre o cuidador mas cercano de! nific): Maria Flores.
Edad: 37 afios.

Lugar de Origen: Santiago.

Lugar donde habita actualmente: Santiago, comuna de Pefialolen.
Fecha de Ingreso de la actual Hospitalizacion: 18/11/2004.

Caso: N° 8

Nombre del Nifio: Martin Cabrera Castro.

Fecha de Nacimiento: 3/06/2002.

Edad: 2 anos 7 meses.

Tipo de Cancer: Leucemia Linfoblastica Aguda.

Fase del tratamiento: En tratamiento.

Nombre del entrevistado (madre o cuidador mas cercano del nifio): Maria Castro.
Edad: 26 anos.

Lugar de Origen: Linares.

Lugar donde habita actualmente: Santiago. Comuna de Providencia.

Fecha de Ingreso de la actual Hospitalizacion: Tratamiento ambulatorio en Policlinico.



