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“VIVIR MAS FELIZ”: FUNDACION PARA LA SALUD INFANTIL.
Cambiando la manera de comprender y dar salud a nifios y nifias con cancer.

l.- PRESENTACION:

La existencia de evidencia internacional respecto al que para que los nifios y nifias con cancer, y
otras enfermedades de alta complejidad que requieren o han sido trasplantados de médula dsea,
puedan vivir sus tratamientos de forma menos traumatica, seria fundamental que este proceso
lo vivan, junto a sus familias, en un entorno de calidad, acogedor, feliz y digno, en donde puedan
seguir viviendo su nifiez con una sonrisa y desarrollandose psico, socio y emocionalmente bien,
fue lo que impulsd la constitucidn en el aino 2011, de Fundacién Vivir mas Feliz.

Fue asi como se definié que nuestra vision seria la de transformar la forma de dar salud y
bienestar a nifos y nifias con cancer, a través de un cambio en la manera de ver, comprender y
dar salud, en un entorno de calidad, acogedor, feliz y digno, lo que a su vez implica que nuestras
acciones se orienten a promover tratamientos integrales centrados en los nifios, mejorando su
experiencia hospitalaria y la de sus familias, instaurando con ello como misién, mejorar la calidad
de vida de los nifos que tienen cancer para que a pesar de las adversidades, puedan seguir siendo
nifos.

Nuestro impetu por concretar lo sefialado, nos llevé a ser artifices del Centro de Trasplante y
Oncologia Integral — TROI Santiago, un moderno centro de 1.300 m2 creado el 2014 y
desarrollado en conjunto con el Hospital para nifios Dr. Luis Calvo Mackenna, del Servicio de
Salud Metropolitano Oriente, para trasplante de médula dsea y oncologia integral infantil.

TROI es ademas el lugar donde impulsamos nuestro programa de terapias complementarias
profesionales de riso, juego y musicoterapia, al que cada semana los niflos y nifias que se
atienden tanto de manera ambulatoria como hospitalizados, pueden acceder de manera
gratuita.

Las terapias complementarias son alternativas de tratamiento dentro de en un programa de
tratamiento integral, cumpliendo el rol de complementar los tratamientos médicos aportando
en el ambito socioemocional, potenciando un trabajo en equipo de colaboracidon mutua entre los
adultos responsables de la salud y bienestar de los nifios, en favor de ellos.

En paralelo a lo que es nuestro trabajo en Santiago, estamos trabajando en la construccién de un
segundo Centro de Trasplante y Oncologia Integral en la ciudad de Temuco (TROI Araucania),
donde esperamos implementar la primera experiencia regional de nuestro programa de terapias
complementarias a partir del afio 2020.
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Junto con lo anterior, aspiramos ser un referente nacional e internacional en lo que respecta a
terapias complementarias para nifios, por lo que visualizamos manualizar algunos
procedimientos junto con difundir nuestro trabajo y sus alcances, luego de contar con una
evaluacidn sistematica y profesional en la que comenzaremos a trabajar.

Il.- EL CONTEXTO QUE IMPULSA NUESTRA LABOR:

Segun da cuenta el Programa de Salud de Cancer Infantil del MINSAL, el sistema de salud publico
de Chile atiende al 80% de los nifios y adolescentes con cancer del pais. De ellos, el 78% sobrevive
a la enfermedad. Dependiendo del tipo de cancer y el riesgo de éste, la sobrevida puede ser
mayor o menor, lo que hace en extremo necesario acompafiar este proceso tanto en ellos como
en sus familias de una manera integral a fin de que las consecuencias socioemocionales sean las
menos posibles y puedan seguir adelante con sus vidas a pesar de vivir una experiencia adversa
muchas veces traumatica.

Puntualmente, el Registro Nacional de Cancer Infantil, da cuenta de que en Chile, cerca de 500
nifios menores de 15 afios son diagnosticados con cancer anualmente, siendo dicha enfermedad
la segunda causa de muerte en dicho rango etareo. Desde el momento del diagnéstico, siendo
los tres cdnceres mas comunes la leucemia, tumores de sistema nervioso central y linfomas, los
nifios y sus familias comienzan un duro y arduo proceso en miras de recuperar su salud y
bienestar.

Si bien el cancer infantil es una enfermedad incluida en las Garantias Explicitas en Salud en Chile
(GES), lo gue implica que posee un conjunto de beneficios garantizados por Ley para las personas
afiliadas a FONASA vy a las ISAPRES, lamentablemente estas garantias responden sélo al modelo
biomédico tradicional y escasamente al ambito psicoldgico, dejando fuera la posibilidad de
contar con atenciones de medicina integrativa y complementaria tremendamente necesarias
ante el multi impacto que el tener cdncer conlleva, siendo una posibilidad casi inalcanzable de
manera particular de parte de las familias por sus prioridades econémicas. Sin ello, se aumenta
tremendamente las posibilidades de que los nifios presenten entre otras consecuencias
negativas, el denominado “sindrome hospitalario” ocasionandole una alteracién de su equilibrio
adaptativo que dificulta su proceso de comprensidn, colaboracién y adherencia al tratamiento,
lo que se extiende a sus familiares.

Como antecedentes tedricos relevantes, se tiene lo siguiente:
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Gonzalez-Arratia, Nieto y Valdéz (2001), dicen que el cancer en la infancia “es una experiencia
traumatica tanto para los nifnos como para sus familias, debido a las numerosas situaciones a las
gue tienen que enfrentarse en el transcurso de la enfermedad ya que representa una amenaza
para la vida o integridad fisica” (p.114).

Middleton (2002) sefiala que el paciente al recibir el diagndstico, siente que se le detiene la vida
abruptamente, queda invadido y paralizado por terribles temores, estd desorientado y perdido
entre multiples opciones. Esta persona debiera ser apoyada inmediatamente por un equipo
multidisciplinario, y no esperar a que haga crisis de angustia o caiga en depresién. Cualquiera de
estas situaciones agravara el problema, hard mas dificil la aplicacidon de tratamientos y hara que
la persona se deje llevar por creencias negativas frente al cancer (p.4).

Por su parte, Romero (2003, en Reyna, Gonzalez y Lopez, 2011), dice que el nifio con cancery la
familia, suelen presentar una amplia variedad de respuestas emocionales a lo largo del proceso
de la enfermedad, que van desde la aceptacién hasta su mas completo rechazo o negacion.

Segun Alonso (2006, en Selman, 2009), existen reacciones emocionales especificas que vivencian
los pacientes respecto a la enfermedad, segun las fases de ésta que son necesarias de considerar
antes de cualquier intervencion.

Respecto al tratamiento del cancer, Middleton (2002, p.1) dice que al ser una enfermedad en la
gue se conjugan multiples factores tanto en su aparicién, curso y recuperacidon, “una
aproximacion al céncer rigurosa y éticamente impecable, debe considerar todos los aspectos
involucrados, tanto bioldgicos como psicolégicos, tanto sociales como espirituales”.

El tratamiento del cancer debiera ser multidisciplinar, combinando distintas modalidades
terapéuticas para proporcionar al enfermo el plan de tratamiento mas adecuado que permita
aumentar las posibilidades de curacion de la enfermedad (Selman, 2009).

I1l.- BENEFICIARIOS DE FUNDACION VIVIR MAS FELIZ:

Nifios y niflas menores de 15 afos, inclusive, que tienen cdncer y reciben tratamientos
oncoldgicos en dos Hospitales de nuestro pais, provenientes de familias vulnerables beneficiarios
de Fonasa Nivel Ay B.

En el Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna en Santiago, se atienden nifios delal, Il y VIl regién y para
trasplante de médula dsea vy ciertos tipos de cancer a todo Chile. Es asi como en TROI Santiago
se atienden a mas de 600 nifos cada afio (mas de 100 de ellos son nuevos casos), realizando
aproximadamente 300 quimioterapias al mes, 40 trasplantes de médula ésea al afio y mas de
5.000 atenciones de terapias complementarias al ano.
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El Hospital Hernan Henriquez en Temuco, ubicado en la Regién de la Araucania que es la mas
pobre de Chile, es el sitio donde, proporcionalmente, se atienden mads pacientes via Fonasa,
recibiendo al 10% de los nifios diagnosticados con cancer al afio.

Junto con los nifios, sus familias y adultos responsables de su cuidado durante el tratamiento son
también nuestros beneficiarios indirectos, ocurriendo lo mismo con los equipos médicos y
psicosociales de los Hospitales.

IV.- CENTRO DE TRASPLANTE Y ONCOLOGIA INTEGRAL - TROI:

TROI es un lugar magico. Es un espacio donde tanto la
atenciéon médica, como psicolégica a través del
desarrollo educativo y socioemocional, potencian la
permanencia y reinserciéon social de los nifios en
tratamiento y sus familias, asi como también su
imaginacién, creatividad y aprendizaje.

En TROI confluyen: Médicos, enfermeras, psicélogos y
otros profesionales de excelencia; Tecnologia
médica de punta; Infraestructura de calidad vy
espacios  acogedores y  alegres; Terapias
complementarias; otras experiencias para sonreir.

Algunas cifras de TROI Santiago, son:

e Mads de 600 nifos son atendidos cada afio.

e Mas de 100 de ellos son nuevos casos.

e Aproximadamente 8.000 atenciones al afio.

e Mas de 300 quimioterapias al mes.

e 40 trasplantes de médula ésea al afio (Unico
hospital publico en Chile para este tratamiento
en ninos).

e Mas de 1.500 horas anuales de terapias
complementarias.
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V.- PROGRAMA DE TERAPIAS COMPLEMENTARIAS PROFESIONALES “VIVIR MAS FELIZ”:

Las terapias complementarias profesionales Vivir mas Feliz, constituyen el camino prioritario
gue hemos tomado como Fundacién Vivir mas Feliz, para contribuir al bienestar y salud general
de nifios y nifnas que padecen cdncer que son atendidos en el Hospital Luis Calvo Mackenna en
Santiago, y proximamente en el Hospital Herndn Henriquez Aravena de la ciudad de Temuco.

Segun indica la Organizacion Mundial de la Salud, los términos "medicina complementaria" y
"medicina alternativa", utilizados indistintamente junto con "medicina tradicional" en algunos
paises, hacen referencia a un conjunto amplio de practicas de atencion de salud que no forman
parte de la propia tradicidon del pais y no estan integradas en el sistema sanitario principal”.

Por su parte, el Ministerio de Salud de nuestro pais, las define como “un amplio dominio de
recursos de sanacidn que incluye todos los sistemas, modalidades, practicas de salud, teorias y
creencias que los acompaiian, diferentes a aquellas intrinsecas al sistema de salud politicamente
dominante de una sociedad particular en un periodo histérico dado”.

Las terapias complementarias profesionales Vivir mas Feliz, son ejecutadas por un equipo de
profesionales expertos en técnicas psicosociales, emocionales, artisticas y ludicas, que
trabajando en conjunto con el Equipo Médico y Psicosocial del Hospital, generan beneficios para
los niflos con cancer y sus familias que van desde en una mejor adaptacién a la experiencia
hospitalaria en general, hasta la vivencia de procesos terapéuticos individuales y grupales, a
modo de un continuo de experiencias significativas generadoras de bienestar y salud.

Actualmente, son parte de las terapias Vivir mas Feliz, la risoterapia, juegoterapia y
musicoterapia, contado con 11 profesionales en
Santiago.

Cada semana, los nifios reciben las Terapias
Complementarias en el Centro de Trasplante y
Oncologia Integral - TROI y también en la Area de
Hospitalizacion Oncoldgica y de Trasplante de
Médula Osea del Hospital Dr. Luis Calvo
Mackenna, ya sea durante los procedimientos
médicos y/o en los tiempos de espera-ocio, lo que
a lo largo del tiempo logra:
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- Disminucidn del estrés asociado a la experiencia médica y hospitalaria.

- Liberacion de tensiones, temores y menores indicadores de depresion.

- Desarrollo de la imaginacion, la creatividad y logro de nuevos aprendizajes.

- Menos experiencias cominmente traumaticas en el proceso de cancer infantil.

- Mayor reinsercién social de las familias durante y post tratamiento.

- Apertura a nuevos procesos de sanacién, acompanamiento y comprensidn tanto para nifios
como para sus familias respecto al proceso que viven.

- Cambios en la manera de ver, comprender y dar salud en todos los involucrados en el proceso
de céncer infantil.

- Mayor involucramiento de las familias en los tratamientos de los nifios y en diversas actividades
[udicas y terapéuticas.

- Disminucién de la desercidn a los tratamientos.

Son parte de las acciones llevadas a cabo por los terapeutas
gue apuntan a una mejor adaptacion a la experiencia
hospitalaria, las siguientes:

e Estimulacion de la creacidn y expresién personal.
e Experiencias ludicas individuales y grupales.

e Juego simbdlico.

e Improvisacion.

e Desarrollo de laimaginacion y creatividad.

e Fomento del sentido del humor.

e Vinculacién y relacidn con pares.

e Buen tratoy acogida afectuosa.

e Promocién de sentido de pertenencia.
e Aprendizaje de técnicas artisticas o creativas para el uso del tiempo libre y ocio.

Considerando que segun lo indica la Organizacion Mundial de la Salud, la actividad terapéutica
se refiere a “la prevencion, el diagndstico y el tratamiento satisfactorios de enfermedades fisicas
y mentales, el alivio de los sintomas de las enfermedades y la modificacién o regulacién
beneficiosa del estado fisico y mental del organismo”, se tiene que dentro de las acciones
llevadas por los terapeutas que apuntan al desarrollo de procesos terapéuticos individuales y
grupales, se pueden ejemplificar las siguientes:
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e Elaboracién de experiencias dolorosas,
estresantes y/o traumaticas.

e Desarrollo de estrategias de afrontamiento
ante las dificultades.

e Reforzamiento de habilidades cognitivas.

e Expresion simbdlica y curativa.

e Reconocimiento, expresiéon, modulaciény
aceptacion de emociones.

e Fomento de sentido de propdsito,
autoeficacia y autonomia.

e Fortalecimiento de la autoestima.

e Manejo del dolor y estrés.

e Promocidn de mecanismos resilientes.

e Promocidn de vinculos afectivos significativos.

e Desarrollo de mayor tolerancia a la frustracién
y a laincertidumbre.

e Contribuir a un mayor entendimiento respecto
a su enfermedad y condiciones de vida
actuales.

e Enfrentamiento y comprension de las pérdidas
significativas asociadas a su condicion actual.

e Resolucién creativa y pacifica de conflictos y
dificultades.

VI.- EQUIPO EJECUTIVO:

Fundacion Vivir mas Feliz, tras varios anos de
funcionamiento contando sélo con dos profesionales,
Gerente General y Gerente Comercial, en el afio 2019
incorpora a tres nuevos profesionales para ser
respectivamente los encargados de:

e Terapias Complementarias

e Diseio y Comunicaciones

e Donaciones y Amigos, siendo hoy en dia 5 profesionales, a los que se suman los
terapeutas complementarios ya sefialados.
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VIl.- PRESUPUESTO:

El presupuesto anual con el que contamos, permite basicamente el pago de honorarios de equipo
ejecutivo y terapeutas complementarios, arreglos y mantenimientos menores de centro TROIl y
costear diferentes experiencias para sonreir y celebraciones masivas, ademas de apoyos
especificos al equipo profesional del Hospital o ciertas necesidades de éste.

En los dos afios anteriores, el presupuesto ejecutado fue:

e 2017: $63.397.498
e 2018: $88.856.341

Para el afio 2019, se estima un incremento importante debido al aumento de profesionales en
equipo ejecutivo, aumento de horas de Musicoterapeutas, y la necesidad de nuevas donaciones
y aportes para TROI Araucania, lo que nos ha llevado a planificar a lo largo del afio una
permanente campafa de captacidon de socios/amigos, aumento de las gestiones con empresas y
emprendimientos que son parte de nuestro “sello V+F”, mayor postulacién a fondos
concursables publicos y privados y gestion de donaciones.
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