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Madres tejenredes de
vida para vencer el
cancer infantil e

Lasfamiliasenfrentanlapérdidadesalud delos
nifios buscando apoyoemocionalyecondémicoen

sus pares paralidiarconlassecuelas.Lamadreasume
unrolactivoenelcuidadodesu hijo.

Por aiio,

30....

sedetectan.

59%

OBSERVACIONES
El resto de los niiios tienen
linfomas, retinoblastomas,
cancer en los huesos y en la
médula espinal.

TRATAMIENTO

®Superarlaenfermedad
llevade hastados afos.

®E| diagndstico oportuno
eslaclave.

® E| paciente permanece
cinco afos envigilancia
traslasterapias.

ESCRIBE

CRISTINA COTARIARROYO

eldiaqueseenteroquesuhijaEs-
meralda,decuatroafios, teniaun
tumor. Sintié queel golpeerade-
masiado porque dfas antes José,
su otro nifio de 13 afios, habfa
concAncerenlamédulaespinal,
luego de permanecer cinco afios
establetrasdesometersearadio-
—Digamequeesmentira,quemi
nifiatieneotracosa,quelepuedo
salvarlavida, ledijoalapediatra,
quien recomendaria que la pa-
cienteseainternadade emergenciaen el Hospital
delNifioManuel Ascencio Villarroel.
Juana nunca olvidar4 ese dfa, nila tarde de aquel
sabado de agosto del 2021, en el que sepultd el
cuerpecitodeEsmeralda. Esasnoserianlastnicas
veces que llorarfa hasta cansarse, pero s{los mo-
mentosquem4sle duelerecordar. El pabellénde
Oncologiadelnosocomioconelpasodelosmeses
se convirtié en su segundo hogar. Alli encontré
consuelo, orientacién, apoyo emocional de otras
madres, médicosyvoluntariosde“buencorazén”
que ademés de colaborarle econémicamente,
le inyectaron esperanza para batallar contrala
enfermedad.

Fl céncer infantil impacta psicosocialmente en el
niicleofamiliardelpaciente delpabelléndeonco-
logiadelpediatricoManuel AscencioVillarroelen
Cochabamba. Lospadresbuscanycreanvinculos
consuspares eintegrantesde instituciones para
lidiarconlosefectoseconémicosyemocionalesde
laenfermedadantelaslimitacionesdelsistemade
salud. Eldiagnésticoytratamientodelaenferme-
dadllegan adesestabilizar 1arutina familiarypor

RECOMENDACIONES
ELSUS
o No cubre cuatro servicios.

El cancer infantil afecta a nifios de
0 a 14 anos. Froro: JoSE ROCHA

® 40%defarmacosdel
tratamiento.

®EnLaPazy Santa Cruz
hay radioterapia.

1égico para coadyuvarenlarecuperaciéndel enfermoy
lacalidaddevidadesuentornocercano.
Desdenoviembre de 2009 se diagnosticaron 340 casos
de cincer infantil en el departamento, de los que en
los Gltimos cinco, 87 pacientes se han superado dela
enfermedadyse encuentran bajovigilancia, informéla
oncblogapediatradel Hospital del Nifio, BeatrizSalas.
Lapresidenta dela Asociacién de Padres de Nifios con
Céncer de Cochabamba (ASPANICC), Cinthia Choque
Sarzuri, indicd quela faltade informacién, loselevados
costos para diagnosticary tratarla enfermedad, suma-
dosalasrestricciones delapandemia dela Covid-19y
lacrisis econémica generaron el aumento del indice de
mortalidad.

Detall6 que de acuerdo a unregistro interno se estima
que el afiopasado, 15 nifios con cincer fallecieronyen
elprimertrimestrede esteafio yasoncincolosmenores
queperdieronlavida.
EldirectordelHospital delNifio, VladimirRojasZambra-
na, reconocidque latasademortalidad esaltaysostuvo
que eso debe aque varios pacientes que accedenalos
servicios oncolégicos en Cochabamba provienende
otros departamentos como Oruro, Potosf, Beni, Pando
yChugquisaca. Estasituaciéndificultaque se cumplanal
piedelaletralasindicacionesdelosmédicos.

APOYO PSICOLOGICO
El Hospital del Nifio cuenta
con una sola psicologa para
brindar soporte a 100 nifios y
familiares.

PORDIA

Bs 100

eselmontopara
consulta.

E12022

85

madresreciben
apoyode

IMPACTOENLAFAMILIAR ASPANICC.

Paramuchas familias, la palabra cAncer es sinénimo
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de “sentencia de muerte” y desespe-
ranza, indicd la psicéloga del Hospital
del Nifio, Maria Sotomayor Castro. Por
este motivo, la especialista sefial6 que
elacompafiamiento psicologicoes fun-
damental desde el diagnéstico paralos
padresylosmenores, porqueseenfren-
tanalapérdidadesalud.

“En ese enfrentamiento esta todo el
componentesocial, lasnoticiasquehan
escuchado, losantecedentes previosde
alguna persona con cancer, también
puede que tengan una experiencia fa-
miliar, entonces tienen informacién de
loque esuna enfermedad que conlleva
untratamientoagudo, largo,dolorosoe
inclusolapérdida”,comento.
Sotomayor Castro puntualizoqueotra
razon por la que es necesario hacer
unacontencion psicosocial, es porque
enlafamiliadelpacientelosrolestien-
den a reestructurarse. Esto implica
que los integrantes asuman nuevas
funciones porque el nifio necesita el
acompafiamiento de un tutor prima-
rio, queenlamayoriadeloscasospasa
aser responsabilidad de las madres,
quienes se encargan de traerlos y lle-
varlos a los controles, examenes e in-
clusosehospitalice conél.

Sobre este aspecto, Choque Sarzuri
comentd que en el oncoldgico las ma-
dres son las que asumen un rol mas
activo para combatir la enfermedad
de sus hijos, no solo porque deben
buscarla manera de generar ingresos
econdmicos para paliarlafaltade me-
dicamentos e insumos, sino porque a
lapardebenlucharcontralassecuelas
psicoldgicasysocialesdeasumirlares-
ponsabilidad de cuidar al nifio enfer-
mo descuidando a otros integrantes
delafamilia.

Lapresidentade ASPANICCacotdque
el impactodelaenfermedadenlavida
cotidiana del nucleo familiar es uno
de los principales motivos por el que
algunos padres, especialmente de es-
casosrecursos economicos, dejan que
sus hijos mueran en sus casas, sin la
posibilidad siquiera de aliviar el dolor
ysufrimiento del enfermo.

“Mucha gente deja el tratamiento,
algunos vienen de comunidades de
Potosiy les es casiimposible quedarse
pese a que les intentamos dar apoyo
en cuanto a alimentacién y opciones
para pernoctar. Algunos padres ain
noreflexionan que esmasimportante
lavida de sus hijos que sus ovejitas, o
sevanporque tienenotrosnifiosdelos
qué cuidar”, complementolapediatra
oncdloga.

Salas inform¢ que antes de la pande-
mia, tres de 10 pacientes con cancer
infantil abandonaban el tratamiento
por diferentes circunstancias.

Sin embargo, en un sondeo realiza-
do a 10 madres, seis admitieron que
desde marzo de 2021 hubo periodos
enlos que por las restricciones en los
horarios de circulacion, porla falta de
empleoy dinero no pudieronacudira
las consultas ni cumplir con todas las
recomendacionesdelosespecialistas.
Asumir la responsabilidad de comba-
tirel cancer infantil en familia es com-
plicado, de acuerdo al testimonio de
unamadre, Hilda Veliz. Comentd que
el calvario comienza con los primeros
signosde alarmadondeelnifiotiende
aestar siempre cansado, con fiebre y
hasta la mirada y su andar se tornan
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B La capilla de nifios victimas del cdncer en predio de la
Fundacién La Casa de los Ninos.
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diferentes a los del resto de las personas de
marchan por el suedad.
Z’:&Zﬁg’g‘gggg’ Veliz contd que si antes de la valoracién mé-
el Cancer Infantil dica yla deteccion de la patologia, cuidar

al menor demandaba tiempo y atencion
constante, luego del diagndsticola madre se
convierte en un soporte vital para que el pa-
ciente pueda sobrellevar las quimioterapias
yradioterapias, tolerando vémitos, nduseas
ylafatiga.

Hildareconoce quedejédetrabajarhacedos
aflosparadedicarseexclusivamenteal cuida-
dodesuhijoconleucemiaporque cuentacon
elapoyodesuesposo. Latareadeestamadre
noesféacil porqueademasdeatenderasuhijo
enfermodebe cuidarasuotrobebé.
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MASQUEUNACOMUNIDAD,UNAFAMILIA
Elpasillodelaprimera plantadel edificiodel
Oncoldgico Pediatrico de Cochabamba se
convirti6 desde el 2018 en un refugio para
las madres, quienes tejen a diario lazos de
solidaridad y se esfuerzan por consolidar
mas que unaorganizacion, una comunidad,
unasegunda familia.

Sonlas 10 dela mafiana de un dia de marzo.
El corredor, de no mas de un metroy medio,
comienza a colapsar por un intenso movi-
miento que gestan enfermeras, pediatras,
pacientes y familiares. Al fondo estd Cinthia
Choque Sarzuri, la presidenta de la organi-
zacion, pero ante todo la madre de un nifio
de tres afos con retinoblastoma, un cancer
que se origina en la retina del ojo. Mientras
st hijo corretea y juega con otros pequeiios
por la angosta infraestructura, ella aprove-
cha para conversar con otras mamas que
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aguardan por consultaosesion de qui-
mioterapia.

—Buenos dias, ¢ usted es paciente
nuevo?, pregunta, acercandose a los
padresde unanifiaque duermesobre
lassillas.

Lassillas y los sofas del pasillo se han
convertido en camas para que los pa-
dresdesvelados puedandescansarala
esperadelaaplicaciondemedicamen-
tos o alguna noticia sobre el estado de
salud desushijos.

—Si, estamos esperando a la doctora
Salas para saber qué tiene mi hijita,
responde un padre afligido.
Inmediatamente, la lider le informa
sobrelaexistenciadeungrupodeapo-
yoparapadresyapuntasunumerode
celular, previo compromiso de orien-
taciény colaboracion.

Antes de que termine laconversacion,
otra madre interrumpe la charla para
recordarle que deben subir a reunirse
coneldirectordel hospital.

Alos pocos minutos ingresa otra ma-
dre en busca de la lider para reportar
lafaltade medicamentos.

—No hay siempre, he tenido que ira
buscar, cadatabletahabia costadosie-
te bolivianos con 50 centavos, me pi-
dieron 12, comentamientrasconversa
conpreocupacion conotramadre.
Pese alas marchasy protestas la falta
demedicamentoseinsumospersisten
enelserviciode oncologia,aunquelos
encargados insisten en que se hacen
todas las gestiones ante la Goberna-
ciény el Programa de Lucha Contra
el Cancer del Ministerio de Salud
para garantizar el acceso universal
e integral a la deteccidon temprana,
atencion, tratamiento y cuidados
paliativos, como lo establece la Ley
N°1223 del Céncer, vigente desde el 5
deseptiembredel 2019.

Rojas Zambrana afiadié: “la atencion
ha mejorado bastante con la imple-
mentaciéndel SUS (Seguro Universal
deSalud) yconotros programas, seles
otorga medicamentos, el afio pasado
sthubodesabastecimiento, peroahora
tenemos stock hasta mayo y se esta
haciendonuevascomprasparaqueno
faltehastafindeafio”.

Sobre este tema, la responsable de la
Unidad de Oncologia Pedidtrica del
Hospital Manuel Ascencio Villarroel,
SandraCampuzano,aclaréquesibien
el SUS cubre varios analisis para el
diagndsticoy gran parte de los farma-
cos que se emplean en el tratamiento,
no corre con los gastos de los estudios
de inmunohistoquimica y de biologia
molecular, que se hace en el labora-
torio de la Universidad Mayor de San
Andrés (UMSA) enLaPaz.

Recalcd que los nifios ademas deben
devolver la sangre y pagar por las re-
sonancias magnéticas porque esono
cubre el sistema ptiblico, aunque el
Ministerio de Salud esta viendola po-
sibilidad de hacer convenios con insti-
tuciones privadas que ya no se pague
POT €S0S Servicios.

Son estas las carencias que impulsa-
ron alas madres a fundar ASPANICC
para captar ayudas de la poblacion y
organizar diferentes actividades que
permitansolventarlos gastosdelaba-
tallaacontrarrelojquelibranlosnifios
con cancer, ante un precario sistema
desalud donde la falta de infraestruc-
tura, equipamientoyespecialistasson
problemaslatentes.

Dia internacional del
nifio con cancer

B Juana Choque, madre de familia
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Campuzano remarco que en la actua-
lidad hay 57 nifios con cancer reci-
biendo tratamiento en el oncoldgico
pediétrico, de estos el 59 por ciento
tieneleucemia, esdecir 33 pacientes.
En tanto que de acuerdo al reporte de
la presidenta de la asociacion, existen
85menoresqueacudenregularmente
alserviciode oncologia.

LADOLENCIAMASCARA

Conseguir los 50 bolivianos que ne-
cesita para trasladar a su hijo José a
una consulta en oncologiayotros 150
para comprar una sonda de alimenta-
cidn, es una preocupacion constante
para Juana. Ella sabe que el menor
descuido puede ser fatal, porlo que
no hay dia en el que no se esmere la-
vando ropa o vendiendo cafia debajo
del puente Beijing, para reunir este
montoyalgoadicional parasostenera
susotrostres nifios.
—Todoslosluneslellevo al dentista,
por lo menos una vez por semana
voy, ahorameestan pidiendoecogra-
fia. No sé como voy a juntar la plata.
No puedo llevarle en trufi, primero
porque no me alza, luego porque es
incémodo con la silla de ruedas, tie-
nequeirentaxi.

La madre estima que solo en el diag-
ndstico se puede llegar a gastar 17
mil bolivianos porque por una tomo-
graffa con contraste se paga 3.500
bolivianos.

Reconocio que si tuviera el apoyo de
suespososudesesperaciony frustra-
cién serfan menores, aunque se sien-
te afortunada de conocer al director
delaFundacionLaCasadelosNifios,
Aristide Gazzoti, quien lleva mas de
23 afios en Bolivia colaborando a
familias de nifios con cancer y otras
enfermedades.

Febrero ?
- -
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B Aristide Gazzofti, director de
la Fundacion La Casa de los
Niros.
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B Nirios reciben tratamiento el
pabellon de Oncologia del Hospital
del Nino en Cochabamba
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UNANGELDEESPERANZA
Comounabendiciénenmediodelades-
gracia, asiresume Juana su experiencia
de conocer al “Padre Ari”, como suelen
decirle los nifios. Y es que no encuentra
palabras para agradecerle por cobijar-
le en el albergue y cuidar de sus otros
tres hijos cuando tuvo que llevar a José
arecibir radioterapia por un mesy dos
semanasalaPaz.

Presenciar la agonia y la muerte de 30
nifios en los afios que lleva en el pais,
varios de ellos con cancer, cinco el afio
pasado, es dificil para Gazzoti. Para
el misionero catdlico italiano, la vida
de los infantes se les escapd de las ma-
nos por la falta de atencién oportunay
cuestiono que el Estado no garantice
las condiciones para que sectores vul-
nerables accedan a servicios de salud
concalidadycalidez.

Su afan por colaborar a los enfermos,
lo impulsé a habilitar un cementerio y
unacapillaenun prediodelafundacién
para que las familias de las victimas del
cancery otras patologias puedan sepul-
tary recordar con dignidad a sus seres
queridos.

Comento que se gasta menos en man-
dar alos nifos a Argentina a recibir tra-
tamiento gratis que en sacar una reso-
nancia magnética en Bolivia porque el
pasaje esmasbarato.

Aunque en 2013 cumpli6 con su suefio
deabrirunhogarparafamiliasconnifios
enfermosy el Centro Educativo Tera-
péutico Integral, él todavia tiene el an-
helo de construir un espacio paraaliviar
elsufrimientodelasvictimasdel cancer.



